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Forord

Multipel sclerose (MS) debuterer ofte tidligt i voksenlivet — pa
et tidspunkt, hvor mange stifter familie. Dette kan give anled-
ning til overvejelser om familiedannelse. Pa denne baggrund
undersgger vi, hvordan kvinder med MS i Danmark oplever
muligheder og udfordringer knyttet til moderskab. Undersga-
gelsen bidrager til at synliggere forestillinger om det at veaere
mor, erfaringer med at forene sygdom og familieliv samt de

strategier, der anvendes for at skabe et godt liv som mor.

Forskningsprojektet er gennemfart af analytiker Rikke Horne
Fischer og seniorforsker Signe Boe Rayce. Professor MSO
Lone Grgn har bidraget til undersggelsesdesignet og med
faglig sparring. Sidse Langanke Andersen har bidraget til rap-
portens kvalitative del, og Olivia Oxhgj Hein og Anna Amalie

Molin Tofte har bistaet projektets gennemfgrelse.

En seerlig tak rettes til de kvinder og familier, der genergst
har delt deres erfaringer og dbnet deres hjem for os, samt de
kvinder, der har besvaret spgrgeskemaet. Tak til falgegrup-
pen for veerdifulde input undervejs i projektet og til Sclerose-
foreningen for hjzelp til rekruttering af deltagere. Endelig tak

til de to eksterne reviewere for konstruktive kommentarer.

Projektet er finansieret af Scleroseforeningens forsknings-
pulje "Bedre liv med sclerose”, der statter forskning med hen-
blik pd at forbedre livskvaliteten for mennesker med sclerose.

Sanne Schioldann Haase
Forsknings- og analysechef for VIVE Sundhed og Zldreliv
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Hovedresultater

Multipel sclerose (MS) rammer hovedsageligt kvinder og pa et tidspunkt i livet, hvor
mange stifter familie. | dag bliver MS ikke anset som en hindring for graviditet og
moderskab. Dog viser studier, at personer med MS far feerre bgrn end gennemsnit-
tet — ogsa i dansk kontekst — og at de bekymrer sig om, hvordan MS vil pavirke de-
res foreeldreskab. Sddanne overvejelser og bekymringer finder sted i en kontekst af
egne og andres forventninger til, hvad “det gode” moderskab er, og kan give falel-

sen af, at det at have MS ggr det sveert at leve op til at veere "en god mor”.

Denne rapports formal er derfor at undersgge, hvordan kvinder med MS i Danmark
oplever muligheder og udfordringer knyttet til moderskab og MS, herunder hvilke
forestillinger, de gar sig om moderskab, og hvordan de sgger at opna et godt liv

som maor.

Rapporten udfolder fund fra forskningsprojektet “Moderskab og livsudfoldelse med
sclerose”. Forskningsprojektet er finansieret af Scleroseforeningens forskningspulje
"Bedre liv med sclerose”, der uddeler stgtte til forskning, der forbedrer livskvaliteten
for mennesker med sclerose. Puljen har fokus pa at stette anvendelsesorienteret
forskning, hvorfor vi har fundet det relevant at formidle resultaterne fra projektet i

en dansksproget forskningsrapport.

Rapporten henvender sig primeaert til fagprofessionelle, beslutningstagere og orga-
nisationer, der arbejder med kvinder med MS og deres familier, herunder sundheds-
professionelle, kommunale aktgrer og patientorganisationer. Rapporten kan desu-
den have relevans for forskere og forskningsmiljger, der beskeaeftiger sig med MS og

familieliv, samt for kvinder med MS og deres pargrende.

Bekymringer former bade beslutninger og hverdag

Undersggelsen viser, at hverdagen som mor med MS i seerlig grad
er preeget af sygdommens kropslige konsekvenser — bade kognitive
og fysiske begraensninger. Disse vilkar stiller krav om lgbende plan-
leegning, struktur og fleksibilitet og medferer daglige prioriteringer
og fravalg.
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Et gennemgaende fund er, at moderskab i en kontekst af MS er forbundet med be-
tydelige bekymringer. Bekymringerne knytter sig iseer til:

m  ikke at kunne leve op til egne forventninger til det at veere “en god mor”

m  jkke at have tilstreekkelig tid til egenomsorg, og at ens MS derfor pavirkes ne-
gativt

m  usikkerhed om sygdommens udvikling og konsekvenserne i fremtiden.

Spgrgeskemaundersggelsen viser, at bekymringerne gar igen blandt bade kvinder
med bgrn og kvinder, der overvejer at fa barn, og er szerligt udtalte blandt yngre
kvinder samt kvinder med en hgjere grad af fatigue, gangbesveer samt kognitive
problemer. For kvinder, der ikke har faet barn, er det generelt de samme bekymrin-
ger, som har haft betydning for, at de ikke har faet barn.

Samtidig viser den kvalitative del af undersggelsen, at bekymringerne ikke er stati-
ske, men aendrer karakter over tid og formes af kvindernes erfaringer med MS, de-

res aktuelle livssituation og deres forestillinger om og @nsker til fremtiden.

Samlet peger resultaterne pd, at bekymringer udger et centralt vilkar i overvejel-

serne omkring og oplevelsen af moderskab og familiedannelse i en kontekst af MS.

0 Bekymringer som drivkraft for indretning og handtering af
° hverdagen

Undersggelsen viser, at kvindernes mulighed for at udvikle og
opretholde hverdagsstrategier er afggrende for oplevelsen af
moderskab og livsudfoldelse i en kontekst af MS. Samtidig med
at kvinderne oplever mange bekymringer, fungerer bekymrin-
gerne ogsa som en drivkraft for aktiv indretning og handtering af

hverdagen.

Kvindernes strategier omfatter bl.a. planlaegning, energiforvaltning, tilpasning af ak-
tiviteter med bgrnene, prioritering af egenomsorg og fleksibel organisering af ar-
bejdsliv og hverdagsrutiner. Den kvalitative analyse viser, hvordan disse strategier
ger det muligt at fa hverdagen til at fungere her og nu, samtidig med at de forbere-
der kvinderne pé fremtidig usikkerhed knyttet til sygdommens udvikling. Strategi-
erne er imidlertid ikke statiske. Rutiner og lgsninger, der fungerer i én periode, kan
hurtigt vise sig utilstreekkelige i en anden, eksempelvis i takt med aendringer i syg-

dommens forlagb eller bgrnenes behov.



Spergeskemaundersggelsen understgtter dette billede. Et stort flertal af kvinderne
har tillid til, at de kan handtere deres MS pa en made, der gor det muligt at tage sig
af deres bgrn. Mange prioriterer og planleegger aktivt mellem gagremal og aktiviteter
for at bevare overskud, og en betydelig andel afsaetter bevidst tid til egenomsorg.
Samtidig ses det, at kvinder, som har tillid til at kunne handtere deres MS, sa de kan
tage sig af deres barn, og/eller hvor hverdagen i mindre grad er pavirket af bekym-

ringer om at veere mor med MS, i hgjere grad har hgj psykosocial trivsel.
Samlet peger resultaterne pa, at oplevelsen af et godt liv som mor med MS ikke
alene er knyttet til fraveeret af udfordringer, men i hgj grad er knyttet til kvindernes

mulighed for lgbende at opbygge, justere og fastholde meningsfulde strategier,
stotte og tillid i en hverdag praeget af uforudsigelighed.

‘ l Statte og strukturelle vilkar er afgerende for moderskabets

muligheder
b e

Spergeskemaundersggelsen viser, at partner og netvaerk udger en central ressource

Mulighederne for at skabe et godt liv som mor med MS afheen-

ger ikke alene af individuelle strategier og ressourcer, men for-

mes i hgj grad af stgtte og de strukturelle vilkar, kvinderne lever

under.

i hverdagen som mor med MS. Et stort flertal af kvinder i parforhold samarbejder
med deres partner om at fd hverdagen med MS og bgrn til at fungere. Mange har
desuden andre personer i deres netveerk, der kan treede til i lgbet af barnets op-

vaekst.

Den kvalitative analyse nuancerer dette billede ved at vise, hvordan partnere og
neere relationer aktivt bidrager til at muliggare hverdagens indretning — eksempelvis
ved at minde om og give plads til pauser i Igbet af dagen eller at lave de fysisk krae-
vende aktiviteter med bgrnene. Stgtten far dermed konkret betydning for kvinder-

nes mulighed for at balancere omsorg for barnet og egenomsorg.

Samtidig spiller institutionelle rammer en veesentlig rolle. | den kvalitative undersg-
gelse fremstar mgdet med sundhedssystemet som szerligt betydningsfuldt. Nar
kvinderne oplever sammenhaeng, kontinuitet og anerkendelse af deres gnsker om
moderskab, bidrager det til en oplevelse af tryghed og legitimitet i rollen som mor.
Omvendt kan manglende koordinering, krav om omfattende egetansvar og uklare
rammer forsteerke usikkerhed og belastning. Kvindernes bekymringer og handlemu-
ligheder formes saledes ikke alene af sygdommens vilkar, men ogsa af den made,

stgttesystemer er organiseret pa.
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Ogsa arbejdslivet fremstar som et vilkar, der skaber ambivalens. Fleksible arbejdsvil-
kar kan skabe rum for at prioritere energi og naerveer i moderskabet. Samtidig er til-
pasninger i arbejdslivet ofte forbundet med oplevelser af tab, seerligt i relation til ar-
bejdsidentitet, skonomisk selvstaendighed og social anerkendelse.

Samlet peger resultaterne pa, at moderskabets muligheder i hgj grad betinges af de
relationelle og strukturelle rammer, kvinderne indgar i, og at stgtte kan veere bade

en aflastning og en forudsaetning for baeredygtig hverdagsmestring.

Moderskab med MS rummer bade utilstraekkelighed og
livsudfoldelse

nﬂ . . . .
ke Undersggelsen viser, at moderskab med MS udspiller sig i et
) spaendingsfelt mellem bekymringer, oplevelser af utilstraekke-
lighed og bestreebelser pa at skabe et meningsfuldt liv, hvori man
trives.

Den kvalitative analyse peger pa, at idealer om det gode moderskab udfordres af
sygdommens kropslige og energimaessige begraensninger. Utilstraekkelighed frem-
star ikke blot som et spgrgsmal om hgje ambitioner, men som en kropsligt foran-
kret erfaring. Samtidig arbejder kvinderne aktivt med at gentaenke, hvad det vil sige
at veere en god mor. Gennem justeringer og prioriteringer udvikles nye standarder
for tilstreekkelighed, hvor naerveer, aerlighed om egne greenser og fokus pa det vee-
sentlige treeder frem. Moderskab fremstar dermed som noget, der lsbende omfor-

mes for at kunne veere bade muligt og meningsfuldt.

Spergeskemaundersggelsen viser, at kvinder, der har faet barn, i seerlig grad er
enige i, at de lever et meningsfuldt liv, at de bidrager aktivt til andres lykke og vel-
befindende, at de opfatter sig selv som gode personer og lever et godt liv. For hgj
psykosocial trivsel ses der imidlertid ingen signifikant forskel afhaengigt af, om man
har faet barn eller ej, nér der er taget hgjde for, om man bor sammen med en part-
ner. Dette peger pé, at moderskab i sig selv ikke er en entydig forudsaetning for hgj
psykosocial trivsel. Samtidig viser analyserne, at kvinder, der har faet barn, er mar-
kant mere tilbgjelige til at have hgj psykosocial trivsel, hvis de ikke oplever, at deres
dagligdag pavirkes vaesentligt af bekymringer om at veere mor med MS. Det samme
geelder for kvinder med hgj tillid til at kunne handtere deres MS pa en made, der

ger det muligt at tage sig af deres barn.

Samlet peger resultaterne pa, at moderskab med MS rummer bade sarbarhed og
livsudfoldelse, og at betydningen for trivsel i hgj grad afthaenger af kvindernes mu-

lighed for at handtere bekymringer og opretholde tillid til egne mestringsevner.



Perspektiver til det videre arbejde

Resultaterne peger pa et behov for statte, der ikke alene adresse-
rer de begraensninger, livet med MS kan medfgre, men som ogsa
anerkender kvindernes handlekraft og muligheder for et baere-
dygtigt moderskab — eksempelvis i mgdet med sundhedsprofes-
sionelle, i tilretteleeggelsen af arbejdsliv og i inddragelsen af
partner og netveerk.

Pa den baggrund rejser rapporten en raekke spgrgsmal til det videre arbejde:
Hvordan kan kvinder med MS og deres familier bedst stattes i relation til graviditet,
familiedannelse og hverdagsmestring? Hvordan kan vidensformidling til kvinder, pa-
rarende og fagpersoner styrkes, sa usikkerhed og bekymringer mgdes med sam-
menhaengende og anerkendende radgivning? Og hvordan kan partnerens rolle og
familiens samlede situation taenkes ind i stgttetilbud?

Fakta om undersggelsen

Undersggelsen har et todelt studiedesign bestaende af:

= Kvalitative interviews blandt 15 kvinder med MS, et interview med en far samt
observationsbesgg hos fire familier

En spegrgeskemaundersggelse blandt 480 kvinder med MS i alderen 20-44 ar.
Bade kvinder med og uden bgrn blev inviteret til at deltage i undersagelsen.

Den kvalitative dataindsamling er gennemfart i perioden februar-september 2025,
mens spgrgeskemaundersggelsen blev gennemfgrt i sensommeren 2025.
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> Afrapportering



1

Indledning

Omkring 700 mennesker i Danmark rammes arligt af multipel sclerose (MS), hvoraf
mere end to tredjedele er kvinder (Scleroseforeningen, 2025c¢). MS debuterer ofte
tidligt i voksenlivet og rammer dermed typisk pa et tidspunkt i livet, hvor mange
stifter familie (Krysko et al., 2023; Ozkan & Polat Diinya, 2023). Dette kan give an-
ledning til overvejelser om familiedannelse, herunder bekymringer relateret til syg-
dommens eventuelle arvelighed, samt hvordan sygdommen vil pavirke hverdagen
(Alwan et al., 2013). MS er en kronisk sygdom med et meget varierende symptom-
billede og forlgb. Hyppige symptomer inkluderer bl.a. fatigue, smerter, kognitive
vanskeligheder, synsforstyrrelser og motoriske udfordringer. Sygdommen pavirker
hverdagslivet i starre eller mindre grad, men er i dag mindre invaliderende end for
20 ar siden (Borggreen, 2023; Ozakbas et al., 2019). Det skyldes dels udviklingen af
nye og mere effektive behandlingsmuligheder, men ogsa, at behandlere er blevet
bedre til at hjaelpe patienter med at finde Igsninger, der bidrager til at kunne leve et
godt liv med MS (Payne & McPherson, 2010).

Tidligere blev kvinder med MS i mgdet med sundhedsprofessionelle fraradet at fa
bgrn og i nogle tilfeelde ogsa anbefalet at afbryde graviditeter (Payne & McPherson,
2010). Nyere forskning viser imidlertid, at graviditet ikke udger en risiko for kvinder
med MS, og sygdommen betragtes derfor ikke leengere som en direkte hindring for
graviditet og moderskab (Blaabjerg, 2024a; Scleroseforeningen, 2025a). Pa trods af
dette viser studier, at personer med MS far feerre bgrn end gennemsnittet — ogsa i
en dansk kontekst (Moberg et al., 2020), at de bekymrer sig om at give MS videre til
deres barn, og at de bekymrer sig om, hvordan MS vil pavirke deres evne til at veere
foreelder (Alwan et al., 2013; Ozkan & Polat Diinya, 2023). En fremtreedende bekym-
ring er, hvordan MS-relaterede symptomer, fx fatigue, vil pavirke deres foreeldreev-
ner (Alwan et al., 2013; Graziano et al., 2020), samt hensyn til og bekymringer vedr.
sygdomsbehandling og sygdomsudvikling (Krysko et al., 2023).

Sadanne overvejelser og bekymringer finder sted i en kontekst af egne og andres
forventninger til, hvad "det gode moderskab” er. Det er forventninger, der pavirkes
af den kultur, man er en del af (Parton et al., 2017). Her er foreeldreskabet i dagens
Danmark i stigende grad praeget af idealer om det intensive moderskab, hvor der
stilles hgje krav til foraeldres ansvar, engagement og fglelsesmaessige tilgaengelig-
hed (Akselvoll, 2022; Mikkelsen, 2023). Foreeldrerollen fremstar ofte som bade
greenselgs og tidskraevende, og forventninger om konstant naerveer, fleksibilitet og
selvoptimering er blevet en central del af forstaelsen af det gode foraeldreskab. Ide-
aler som disse danner en vigtig baggrund for at forsta oplevelsen af livet som mor

med MS, idet idealet om "en god mor” til tider kan veere vanskeligt at leve op til i et
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1.1

liv preeget af kronisk sygdom, hvor energiniveau, funktionsevne og behov kan vari-
ere (Parton et al., 2017).

| denne rapport fokuserer vi specifikt pd mgdre med MS, idet sygdommen primaert
rammer kvinder, og moderskab derfor udgar en central livsdimension for en stor del
af den bergrte population. Samtidig er moderskab kulturelt forbundet med seerlige
normer og forventninger, som kan have betydning for, hvordan sygdom og foreel-
dreskab opleves og handteres. Pa den baggrund fokuserer rapporten pa kvinders

erfaringer med moderskab og MS.

Selvom enkelte tidligere studier har undersggt oplevelser af samspillet mellem MS
og moderskab (Ozkan & Polat Diinya, 2023; Payne & McPherson, 2010; Peper et al.,
2023) og moderskabets rolle i tilpasning til MS (Graziano et al., 2020), findes der, sa
vidt vi er bekendt med, ingen studier af disse forhold i en dansk og nordisk kon-
tekst. Med udgangspunkt i, at savel kulturelt formede forventninger som samfunds-
og behandlingsmaessige rammer kan have betydning for moderskab og MS, er det
derfor centralt at undersgge, hvordan moderskab samt mulighederne for moder-

skab opleves blandt kvinder med MS i Danmark.

Formal

Denne rapports formal er at undersgge, hvordan kvinder med MS i Danmark ople-
ver muligheder og udfordringer knyttet til moderskab og MS, herunder hvilke fore-
stillinger de gar sig om moderskab, og hvordan de sgger at opna et godt liv som

mor.
Konkret er rapportens overordnede undersggelsesspargsmal:

1. Hvilke forestillinger om moderskab har kvinder med MS?

2. Hvordan opleves moderskab og muligheder for moderskab for kvinder
med MS?

3. Hvad ger kvinder med MS for at opna et godt liv som mor, og hvad har
betydning for deres oplevelse af at kunne vaere en god mor?

Dette undersgger vi ved hjzlp af et todelt studiedesign bestdende af 1) en kvalita-
tiv, dybdegdende afdeekning af oplevelser, refleksioner og handlinger omkring mo-
derskab med MS og 2) en spagrgeskemaundersggelse, som i en starre population gi-
ver et overblik over reproduktive valg, overvejelser omkring moderskab, handtering

af dagligdagen og trivsel i relation til moderskab med MS.
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Undersggelsen bidrager til at synliggare, hvilke udfordringer og overvejelser om-
kring moderskab der er i spil for kvinder med MS i Danmark, og derigennem til at
fremme muligheder for at arbejde med disse problemstillinger. Malet er, at kvinder,
der lever med MS, kan fa de bedst mulige forudsaetninger og den ngdvendige
statte til at udfolde deres moderskab.

Fakta om multipel sclerose

Multipel sclerose (MS) er en autoimmun sygdom, som pavirker centralnervesystemet ved,
at kroppens eget immunsystem angriber den isolering, myelin, som ligger rundt om ner-
vefibrene i hjerne og rygmarv. (Blaabjerg, 2024c; Scleroseforeningen, 2025b).

Der findes tre typer af MS: 1) Attakvis sclerose, hvor man i perioder oplever sygdomsan-
greb (som kaldes attak), der kan vare fra fa dage til maneder, inden symptomerne delvist
eller helt forsvinder igen. 2) Sekundaer progressiv slcerose, hvor man typisk i stedet for at-
takker (pludselige sygdomsangreb) vil opleve en mere gradvis forveerring af sin sygdom
og sit funktionsniveau. Langt de fleste har levet med attakvis sclerose i adskillige ar forin-
den, mens ganske fa som det farste far stillet diagnsoen sekundaer progressiv sclerose.
Nogle vil fortsat opleve enkelte attakker pa trods af, at sygdommen vurderes at veere se-
kundaer progessiv sclerose, men atakkerne vil blive feerre med tiden. 3) Primeer progressiv
sclerose, hvor sygdommen udvikler sig gradvist uafhaengigt af attakker.

Arsagen til sclerose kendes ikke, men en kombination af arv og milje kan spille ind. Risi-
koen for, at et barn far MS, hvis den ene foreelder har sclerose, er 4 %. Har begge forzel-
drene sclerose er risikoen for barnet 30 %.

Sygdommen kan give mange forskellige symptomer afhaengigt af, hvor i hjernen og ryg-
marven myelinet angribes (sundhed.dk). De typiske symptomer inkluderer:

= Fatigue
Foleforstyrrelser
Balanceproblemer
Synsforstyrrelser

Kognitive problemer som hukommelses- og koncentrationsbesvaer.

1.2 Metode

Undersggelsen er gennemfart i et todelt studiedesign bestaende af to delstudier,
der beskrives udfgrligt under rapportens dokumentation (Kapitel 12). Vi indledte
med et etnografisk feltstudie, der gav et nuanceret indblik i deltagernes hverdagsliv



og erfaringer. Disse indsigter dannede sammen med eksisterende forskning pa om-
radet (Peper et al,, 2023) grundlag for udviklingen af en spgrgeskemaundersggelse,
som vi gennemfgrte i forlaengelse af den kvalitative undersggelse. Spgrgeskemaun-
dersggelsen har gjort det muligt at undersgge centrale tematikker i en stgrre popu-
lation og dermed szette de kvalitative fund ind i en bredere sammenhang. Designet
har sdledes veeret overlappende, idet de to delstudier lgbende har informeret hinan-
den. Begge delstudier er forankret i en feelles teoretisk forstaelsesramme, hvor livs-
kvalitet og trivsel anskues i lyset af begrebet “flourishing”, som udfoldes nedenfor

og mere dybdegdende i dokumentationen til undersggelsen (12.1).

Flourishing som analytisk udgangspunkt

| litteraturen og studier af mennesker, der lever med kronisk sygdom, optraeder be-
grebet “flourishing” som et begreb, der — i stedet for udelukkende at adressere de
belastninger og begraensninger, som en sygdom medfarer — retter opmaerksomhe-
den mod livsudfoldelse (Brandel et al., 2017; Edgar & Pattison, 2016; Willen et al.,
2021). Begrebet er udfoldet neermere under metodeafsnittet (12.1). Pa dansk kan
"flourishing” forstas som "at blomstre” eller "at udfolde sig”. Begrebet knytter sig sa-
ledes til forestillinger om veekst og peger pa, hvordan livet kan udfolde sig eller

blomstre, ogsa under betingelser, der er udfordrende.

Forstaelser af flourishing som begreb varierer pa tveers af fagtraditioner (Willen,
2022), og der findes derfor ikke én entydig definition. Samlet set rummer begrebet
dog en fzlles grundidé om, at et liv kan opleves som meningsfuldt, veerdifuldt og at
man trives, ogsa nar det er praeget af sarbarhed, modgang eller kronisk sygdom
(Edgar & Pattison, 2016; Harward, 2016; Keyes, 2016; Mattingly, 2014; Willen et al.,
2021; Willen, 2022). Flourishing far os saledes til at rette opmaerksomheden mod,
hvordan erfaringer med modgang ikke blot sameksisterer med, men ogsa kan indga

i processer, hvor menings- og livsudfoldelse skabes.

| dette projekt anvendes flourishing som et feelles analytisk omdrejningspunkt pa
tveers af kvantitative og kvalitative metoder. | analyserne vil der derfor veere en be-
vidst balance mellem at spejle de vanskeligheder, kvinderne lever med, og at give
plads til deres bestraebelser pa at skabe mening, sammenhang og livskvalitet.

Kvalitativ undersggelse

Den kvalitative undersggelses analyse er baseret pa interviews og observationer
blandt 15 kvinder, der lever med MS, samt deres familier. Med denne kombination
af metoder har vi sggt at belyse kvindernes forestillinger og refleksioner om moder-
skab og at fa indsigt i de konkrete handlinger og rutiner, der knytter sig til
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hverdagen som mor med MS. Hovedparten af deltagerne er madre, idet den kvalita-
tive del af undersggelsen seerligt har fokus pa erfaringer med moderskab i praksis.

Sporgeskemaundersggelse

Spergeskemaundersggelsens analyser er baseret pa en webbaseret spgrgeskemaun-
dersggelse om "overvejelser og eventuelle erfaringer med at veere mor med MS”
gennemfgrt af VIVE blandt Scleroseforeningens kvindelige medlemmer i alderen 20-
44 ar. Spgrgeskemaet indeholdt seerligt spgrgsmal om:

Bekymringer knyttet til MS og moderskab
Konsekvenser af MS for moderskab

Handtering af livet som mor med MS

Hw N =

Psykosocial trivsel (“flourishing”).

| alt modtog 2.016 kvinder en invitation til at deltage i undersggelsen, hvoraf 480
besvarede spgrgeskemaet (svarprocent: 23,8 %). Spgrgeskemaundersggelsen, her-
under udvikling af spgrgeskema, dataindsamling og overvejelser om repraesentativi-
tet, er beskrevet i rapportens metodedel (Afsnit 12.3).

Status pa moderskab

Mens den kvalitative undersggelse fokuserer pa kvinder, der allerede har bgrn eller

har et gnske om at fa barn i den neermeste fremtid, omfatter spgrgeskemaundersg-
gelsen ogsa kvinder, der ikke har besluttet sig for, om de gnsker barn, samt kvinder,
der ikke har faet barn.

Ud over aldersforskel vil der veere stor forskel pa, hvor i livet de kvinder, der har del-
taget i spgrgeskemaundersggelsen, befinder sig. Afhaengigt af dette, og om man
har faet barn, kan der veere forskel i, hvilke tanker man ger sig, og i hvilken grad
man trives i sit liv (Umberson et al., 2013). Der vil saledes ogsa veere forskel i, hvilke
speargsmal omkring MS og moderskab, som er relevante. | spgrgeskemaundersggel-
sen har vi derfor opdelt kvinderne i tre delpopulationer, med fokus pa, hvor kvin-
derne er i spgrgsmalet om barn (Boks 1.1). Opdelingen i disse tre delpopulationer

refererer vi til som “Status pa moderskab”.
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Boks 1.1 Status pa moderskab

Kvinder, der har faet bgrn, og saledes har konkret erfaring med livet som
mor med MS

Kvinder, der endnu ikke har faet bgrn, dvs. kvinder, som er gravide med far-
ste barn, gnsker barn, eller endnu ikke har faet barn, men heller ikke udeluk-
ker, at de pa et tidspunkt vil have barn.

Kvinder der ikke har faet barn, og hverken angiver, at de gnsker barn, eller
at de ikke har taget stilling til, om de gnsker barn endnu.

Statistiske analyser og opmeerksomhedspunkter

| de rent deskriptive analyser er der anvendt chi?-test som test for statistisk signifi-
kante forskelle. Ud over specifikke andele viser tabellerne ogsa ujusterede samt ju-
sterede praevalensratioer (PR) for hvert niveau af de grupper af kvinder, vi sammen-
ligner (fx status pd moderskab). PR viser den relative preevalens for at opleve ud-
faldsmalet sammenlignet med en person i referencegruppen. En PR pa 1 betyder, at
der ingen forskel er i forhold til referencegruppen. En PR >1 betyder en hgjere prae-
valens, mens en PR <1 betyder en lavere praevalens end referencegruppen. For hver
PR vises et 95 %-konfidensinterval. En sammenhaeng er statistisk signifikant, hvis
veerdien 1 ikke er i konfidensintervallet. En justeret PR tager hgjde for andre forhold,
der kan have betydning for en eventuel observeret sammenhang, dvs. om en even-
tuel statistisk signifikant sammenhang (fx mellem status pa moderskab og bekym-
ring) forstyrres/skyldes andre forhold, sdsom at aldersfordelingen i grupperne er

forskellig. | teksten omtales de justerede PR, medmindre andet naevnes.

Feelles for praesentationen af spgrgeskemaundersggelsens resultater, er at vi i tek-
sten kun omtaler forskelle mellem grupper eksplicit, sdfremt de er statistisk signifi-
kant ved et 5 %-signifikansniveau, dvs. at sandsynligheden for, at den fundne sam-

menhaeng beror pa en tilfeeldighed, er mindre end 5 %.

Enkelte af spgrgeskemaundersggelsens analyser fokuserer specifikt pa de grupper
af kvinder, der ikke har faet barn, eller pa gruppen af kvinder, som er gravide, @n-
sker barn eller er uafklarede, dvs. endnu ikke har faet barn. Mens gruppen af kvin-
der, der har faet barn, er relativt stor (n=310), er de to andre delpopulationer af
kvinder relativt sma (hhv. n=79 og n=91). Iszer analyser, der kun er baseret pa én af

disse to delpopulationer, vil derfor have en lavere statistisk styrke. Det betyder, 1) at

17



1.3

==

specifikke andele bgr tolkes med forsigtighed, og 2) at forskelle mellem grupper,
som umiddelbart kan virke store, ikke pavises som statistisk signifikante. Et generelt
opmaerksomhedspunkt er saledes, at starre forskelle, som i denne undersggelse er
statistisk insignifikante, muligvis kan vaere reelle og evt. ville kunne pavises i en
stgrre studiepopulation.

Endelig er resultaterne af spgrgeskemaundersggelsens analyser baseret pa tveer-

snitsdata, hvilket betyder, at man skal veere forsigtig med drage konklusioner vedr.

en arsagsretning.

Laesevejledning

Rapporten bygger pa to delunders@gelser: en kvalitativ undersaggelse og en spgrge-

skemaundersggelse (se detaljeret metodebeskrivelse og forbehold i Kapitel 12):

Kapitel 2 udfolder sygdomsbilledet med MS og karakteriserer undersggelsernes

deltagere.

Kapitel 3 og 4 fokuserer pa, hvordan hhv. fatigue, kognitive udfordringer og mobi-
litetsbegraensninger praeger hverdagen og moderskabet.

Kapitel 5 udfolder mgdrenes hverdagsindretninger og strategier til at handtere MS

i relation til moderskab.

Kapitel 6 og 7 fokuserer pa usikkerhed, bekymringer og betydningen heraf for

overvejelser om familiedannelse og moderskab.
Kapitel 8 analyserer MS' betydning for arbejdsliv i relation til moderskab.
Kapitel 9 belyser kvindernes forestillinger og idealer om moderskab.

Kapitel 10 omhandler trivsel i en kontekst af MS og spgrgsmalet om moderskab

med afsaet i begrebet “flourishing”.
Kapitel 11 udfolder tveergdende fund.

Kapitel 12 beskriver de to delundersggelsens design og metode, herunder rekrutte-

ringsstrategi, datagrundlag og repraesentativitet.
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Sygdomsbillede og
undersggelsens deltagere

Jeg ved godt, at det er en progredierende sygdom, sé man bliver langsomt
ddrligere, men ingen ved jo, hvordan man bliver ddrligere. Og jeg har
heeftet mig meget ved den engelske betegnelse, der hedder "Snowflake
Disease”. Som [fremheever, at] hvert tilfeelde er unikt. Og sa alligevel ikke

helt, fordi der er jo nogle... Men anyway, vi er forskellige. (Kathrine)

Livet med MS kan se ud pa mange mader. Som Kathrines udsagn viser, kan det veere
vanskeligt bade at beskrive sygdommen og at fa greb om, hvad livet med MS inde-

beerer i praksis. Selvom MS er en fremadskridende sygdom, findes der ingen entydig
prognose for, hvordan den udvikler sig hos den enkelte. Symptomerne varierer der-
til betydeligt — bade i type, intensitet og forlgb, og netop denne uforudsigelighed er

derfor et grundvilkar. De typiske symptomer omfatter:

®  Fatigue

B Fgleforstyrrelser
®  Balanceproblemer
®  Synsforstyrrelser

m  Kognitive problemer som hukommelses- og koncentrationsbesvaer.

Uagtet at ovenstaende symptomer er velkendte i medicinsk forstand, opleves de
langt fra ens, og de kommer til udtryk i mere eller mindre udtalt grad. | rapporten
har vi derfor ikke til hensigt at tegne et samlet eller entydigt billede af, hvordan MS
ser ud, men derimod at fremhaeve de forskelligheder og nuancer, der eksisterer i
datamaterialet, og som kvinderne selv peger pa trods det, at de alle lever med MS. |
det fglgende introducerer vi karakteristika for de to delundersggelsers deltagere.
Samtidig @nsker vi at understrege, at personer, der lever med MS, godt kan have

samme symptomer, men at disse kan udmgante sig vidt forskelligt hos den enkelte.
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2.1

2.2

Karakteristika blandt forskningsdeltagere i den
kvalitative undersggelse

Den kvalitative undersggelses analyser er baseret pa interviews og observationer
blandt 15 kvinder, der lever med MS samt deres familier. Kvinderne er mellem 27 og
50 ar. En af forskningsdeltagerne gnsker bgrn, mens én er gravid. De resterende har
bgrn i alderen 6 maneder til 19 ar. De fleste af kvinderne lever med attakvis sclerose
(11), mens to lever med sekundaer progressiv sclerose, og to lever med primeer pro-
gressiv sclerose. Dertil lever otte sammen med faren til deres barn/bgrn, mens fire
er solomadre eller indgéar i andre familiekonstellationer. Tre af mgdrene bor alene,
hvor faren til deres bgrn i varierende grad er involveret i dagligdagen. Geografisk
har vi tilstreebt en spredning mellem land og by, og kvinderne er bosat i fire af lan-

dets fem regioner.

Karakteristika blandt
spogrgeskemaundersggelsens deltagere

Tabel 2.1 viser sociodemografiske karakteristika blandt spgrgeskemaundersggelsens
480 respondenter. Hovedparten (51,9 %) af kvinderne er i alderen 31-40 ar, mens
31,5 % er i alderen 41-44 ar. Et mindretal pa 16,7 % er mellem 20 og 30 ar. Cirka 3
ud af 4 (73,8 %) bor sammen med en partner.

Et stort flertal af kvinderne har en lang eller mellemlang videregdende uddannelse
(hhv. 30,8 % og 41,0 %), mens 8,3 % har en kort videregdende uddannelse. Andelen
med en erhvervsuddannelse er 7,1 %. Henholdsvis 8,5 % og 3,1 % har gymnasial ud-

dannelse og grundskole som hgjeste gennemfarte uddannelse.

Cirka en tredjedel af kvinderne (34,7 %) er i fuldtidsarbejde eller selvstaendige, mens
8,1 % arbejder deltid pad normale vilkar. Herudover udger de starste grupper perso-
ner i fleksjob (24,9 %) og modtagere af fartidspension (13,3 %). Henholdsvis 4 og

5 % er i afklarende forlgb og sygemeldt.
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Tabel 2.1 Sociodemografiske karakteristika (procent)

] %
Alder
20-30 ar 80 16,7
31-40 ar 329 51,9
41-44 &r 151 31,5
Samlivsstatus
Bor med partner 354 73.8
Bor ikke med partner 126 26,3
Hgjeste gennemforte uddannelse
Grundskole 15 3,1
Gymnasial uddannelse 41 8,5
Erhvervsuddannelse 34 7.1
KVU 40 83
MVU 197 41,0
LVU 148 30,8
Andet 5 1,0
Arbejdsmarkedstilknytning
Fuldtidsarbejde pa normale vilkar eller selvstaendig 164 34,7
Deltidsarbejde — normale vilkar 39 8,1
Fleksjob 118 24,9
Jobafklaring eller ressourceforlgb 19 4,0
Sygemeldt 24 5.0
Fortidspension 64 13,3
Ledig 13 2.7
Studerende 19 4,0
Barsel 7 1,5
Andet 13 2,7

Anm.: n=480.

Kilde:  VIVE.



| Tabel 2.2 ses MS-relaterede karakteristika for de kvinder, der har besvaret spgrge-

skemaet.

Tabel 2.2 MS-relaterede karakteristika (procent)

MS-type

Attakvis MS

Sekundaer progressiv MS
Primaer progressiv MS
Andet/Uafklaret/Ved ikke
Ar siden diagnose

<5ar

6-10 ar

>10 ar

Fatiguegrad (FSS)

Ingen eller mild fatigue
Moderat fatigue

Sveer fatigue
MS-symptomer (Meget hgj, hgj eller nogen grad) ?
Fatigue

Foleforstyrrelser
Gangbesvaer

Kognitive problemer
Smerter

Brug af bevaegehjelpemidler
Ja

Ja, i perioder

Nej

449

14

247

120

108

111

185

160

374

249

102

256

151

34

40

401

94,5

1,5

1.1

3,0

52,0

25,3

22,7

24,3

40,6

35,1

78,4

52,4

21,5

53,9

31,8

7.2

84

84,4

Anm.. n=456-475, * Angiver andelen af kvinder, der i meget hgj, hgj eller nogen grad oplever de respektive symptomer. Eftersom kvin-

derne kan opleve flere symptomer sidelgbende, summerer andelene ikke til 100 %.

Kilde:  VIVE.
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Starstedelen af kvinderne har attakvis MS (94,5 %), og mere end halvdelen er diag-
nosticeret med MS inden for de seneste 5 ar. Vi maler fatigue malt med det valide-
rede maleredskab Fatigue Severity Scale (FSS), der bestar af ni spgrgsmal om treet-
hed, samt i hvilken grad treethed pavirker personen (Gustavsen et al.,, 2021; Krupp et
al., 1989), som leegges sammen til en samlet score. Malt med FSS har 35,1 % af kvin-
derne sveer fatigue (score: >52), mens 40,6 % har moderat fatigue (score: 36-52).
Adspurgt direkte, i hvilken grad de oplever fatigue som fglge af deres MS, svarer
78,4 % af kvinderne, at de i meget hgj, hgj eller nogen grad oplever fatigue. Heref-
ter er de hyppigst rapporterede symptomer kognitive problemer (53,9 %) og fele-

forstyrrelser (52,4 %). Hver sjette anvender beveegehjaelpemidler fast eller i perioder.

Tabel 2.3 viser karakteristika knyttet til moderskab og barn.

Tabel 2.3 Karakteristika knyttet til moderskab og bgrn (procent)

n %
Status pa moderskab
Har bgrn 310 64,6
Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret 91 19,0
Har ikke bgrn 79 16,5
Antal bgrn?
1 barn 97 31,3
2 barn 169 54,5
>3 bgrn 44 14,2
Alder pa yngste barn
0-2 ar 73 23,6
3-6ar 88 284
7-10 ar 69 22,3
11-17 ar 80 25,8
Barn relativt til MS-diagnose
For MS-diagnose 157 50,7
For og efter MS-diagnose 34 11,0
Efter MS-diagnose 119 384

Anm.:  Fuld studiepopulation: n=480; Kvinder med bgrn: n=310; ® Blandt kvinder, der har faet barn.

Kilde:  VIVE.
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Knap 2 ud af 3 (64,6 %) har bgrn. Samlet set svarer 19 %, at de ikke har barn, men at
de er gravide med farste barn (1,7 %), gerne vil have bgrn pa et tidspunkt (11,5 %)
eller endnu ikke har besluttet sig for, om de vil have bgrn (5,8 %). Yderligere 16,8 %
svarer, at de ikke har fdet bgrn, uden at angive, at de evt. gnsker eller overvejer at fa
barn. Blandt de 310 kvinder der har barn, har halvdelen (50,7 %) faet barn far deres
MS-diagnose. En andel pa 38,4 % har faet bgrn efter MS-diagnosen, mens 11,0 %
har faet barn bade for og efter, at de fik deres MS-diagnose. Flertallet har enten et
(31,3 %) eller to barn. Alder for yngste barn fordeler sig nogenlunde ligeligt pa al-
dersgrupperne 0-2 ar, 3-6 ar, 7-10 &r og 11-17 ar.

Karakteristika for deltagere i spgrgeskemaundersggelsen

Samlet er de kvinder, der har deltaget i spgrgeskemaundersggelsen, typisk mellem
31 og 44 ar, bor sammen med en partner, og godt 6 ud af 10 har bgrn — typisk to

barn eller et barn. Halvdelen kvinderne har faet deres bgrn fgr MS-diagnosen.

Syv ud af 10 har en mellemlang eller lang videregdende uddannelse. Godt en tredje-
del arbejder fuldtid pad normale vilkar, mens hver fjerde er i fleksjob, og knap hver

sjette modtager fartidspension eller er i ressource- eller afklaringsforlgb.

Naesten alle kvinderne har attakvis MS, og et stort flertal oplever en moderat til
sveer grad af fatigue. Neest efter fatigue er hhv. faleforstyrrelser og kognitive pro-
blemer de hyppigste oplevede MS-symptomer. Godt hver sjette anvender bevaege-

hjaeelpemidler enten fast eller i perioder.
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3

Fatigue og kognitive
udfordringer praeger hverdagen

| de falgende kapitler retter vi blikket mod livet som mor. Vi undersgger dels, hvor-
dan centrale symptomer pavirker dagligdagen, dels hvordan kvinderne aktivt tilpas-
ser og omorganiserer familielivet for at fa det til at fungere — med et vedvarende
gnske om at skabe en meningsfuld og velfungerende hverdag. Vi indleder med at se
naermere pa, hvordan saerligt fatigue og senere fysiske symptomer som gangbe-

sveer, foleforstyrrelser og balanceproblemer far betydning i hverdagen.

> Mathilde: En dag med MS

Mathilde bor alene med sine tre bgrn: Otto pa 17, Amalie pa 15 og Liv pa 5.
Mathilde beskriver sin hverdag som praeget af fatigue, som hun primzert ople-
ver som en mental udtraetning, der fylder alt i hverdagen. | dag er Mathilde pa
fartidspension, men hun fortaeller, at hun savner at have et socialt liv og at ga
pa arbejde. Samtidig oplever hun, at det er sveert at fa dagene til at haenge
sammen. Mathilde beskriver en helt normal dag hjemme hos sig selv:

"Jeg stdr op 6.30, og sd begynder jeg at preve at fa de to store op. Det er en krig,
sa det kan godt treekke lidt ud at fa dem ud ad deren. De er begge to rigtig
sveere, sd jeg synes, jeg bruger rigtig mange kreefter allerede fra morgenstunden.
Nar de to store kommer ud ad deren, sd er det der, jeg begynder at have lidt fo-
kus pd Liv. Fd hende i tgjet, ud at barste teender, hendes madpakke skal veere
feerdigpakket, hun skal have tgj pa, og sd afleverer jeg hende kvart i ni. Og jeg
synes faktisk allerede der kvart i ni, sd er jeg treet. Fordi det var det der, puh”.

Seerligt morgenrutinen er udfordrende, og allerede her er energien naesten brugt
op pa trods af, at dagen kun lige er begyndt. Efter at bgrnene er sendt ud ad
dgren fortaeller Mathilde, at hun gerne vil nd en reekke praktiske ting, og det er
vigtigt for hende at gere det i forleengelse af morgenen, for at hun ikke “gar i
sta”. Det er fx her, hun vasker tgj og handler ind — ikke hver dag, men et par
gange om ugen, for at fa mest ud af den energi, hun har.

Efter de praktiske ggremal slapper Mathilde af. Hun forteeller, at hun bruger noget
tid pa at falde ned i tempo, sa hun har energi til aftenen. Trods tiden til at slappe
af, siger hun: "Men jeg kerer stadig pd brugte batterier om aftenen, sé ndr vi har
spist, s er det bare afslapning pa sofaen. Der er jeg ikke sd social, og sd gar jeg ind
med Liv i sengen, nar klokken er omkring... Ja, mellem otte eller ni. Og det er faktisk
der, hvor jeg ogsa bare ligger. Fordi der kan jeg ikke... Jeg ville onske, at jeg kunne
gd ud og veere med de store, men jeg er bare sa treet. Sa jeg har egentlig bare lyst til
at ligge i et markt rum og bare sadan: Jeg kom igennem den her dag’. Det er virkelig
sddan, jeg foler. Det er sddan, ‘yes, jeg gjorde det ogsa i dag”.
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De fleste af kvinderne i den kvalitative undersagelse har, ligesom Mathilde i casen

ovenfor, en hverdag praeget af fatigue. Fatigue kan defineres som en invaliderende
traethed eller fuldkommen udmattelse, der kan komme til udtryk bade fysisk og/el-
ler mentalt (Scleroseforeningen, 2025d). Samtidig fremstar fatigue og kognitive ud-
fordringer i mgdrenes beskrivelser som teet forbundne. Fatigue beskrives som bade
en kropslig og mental belastning, der kan pavirke koncentration, overblik og evnen

til at handtere flere samtidige krav i hverdagen.

Fatigue adskiller sig vaesentligt fra den treethed, som mange madre uden MS ople-

ver i en presset hverdag. Mens “almindelig” treethed typisk opstar efter darlig sevn

eller en seerligt kreevende dag og kan afhjelpes med savn eller hvile, er MS-relateret

fatigue en altomfattende udmattelse, der ligger latent i kroppen (Scleroseforenin-
gen, 2025d). Det er en tilstand, man ikke kan "sove vaek”, og som ikke kan overvin-
des ved at "tage sig sammen”, selvom pauser og hvil kan vaere med til at undga to-
tal udmattelse i lgbet af dagen (Stein, 2023). Fatigue er pa den made styrende for,
hvad der er muligt i lgbet af dagen.

| den kvalitative undersggelse beskriver kvinderne oplevelsen af fatigue meget for-
skelligt. For eksempel kan fatigue bidrage til at heemme balance og gangfunktion,
reducere socialt overskud, pavirke koncentrationsevnen eller vanskeliggere evnen til
at holde overblik og planleegge. Fatigue kan saledes pavirke bade fysiske funktioner
og kognitive processer og eksempelvis give oplevelsen af at miste overblik, plan-
legningsevne eller mentalt overskud, hvilket i seerlig grad kan opleves udfordrende
i relation til moderskab, arbejdsliv og hverdagens koordinering. Samtidig treeder fa-
tigue frem som en grundlaeggende livsbetingelse, der former bade hverdagspraksis-
ser og oplevelsen af at veere mor. Eksempelvis oplever Mathilde i eksemplet oven-
for, at selv de mindste aktiviteter i Igbet af dagen, kraever en ngje prioritering af en i
forvejen begrzanset ressource: energi. Selvom fatigue opleves forskelligt i intensitet,
form og varighed, beskriver langt de fleste af madrene deres energi som en skrgbe-

lig ressource, der skal forvaltes med omhu.

Nogle oplever fatigue i mildere grad og som noget, de kan afhjalpe ved lgbende at
tilpasse hverdagen, fx ved at have et par hjemmearbejdsdage i Igbet af ugen. Flere
fortzeller, at deres fatigue maerkes steerkere i nogle perioder og kan medfare et par
sygedage om maneden, for dem, der fortsat er pa arbejdsmarkedet. Fatigue kan
0gsa opsta i forbindelse med, at de har vaeret sociale, fx efter starre arrangementer
sasom dab, konfirmation, fgdselsdag mv. Mathilde fortzeller: "Altsd, ndr jeg har vee-
ret ude, sd er jeg ded, ndr jeg kommer hjem. Og jeg kan ogsd godt veere ded dagen

efter”.
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Andre beskriver fatigue som en altomsluttende udmattelse, som er til stede hele ti-
den, og som kan ggre det neesten umuligt at komme igennem en almindelig dag.
Sofie beskriver sin fatigue som en tung treethed i kroppen:

Man er bare treet. Altsa, det er, som om man har veegte, der heenger pd
arme og ben. Og hele kroppen er bare, altsG, man kemper for at holde sig
vdgen. Jeg kan jo sidde og falde i sovn pd en stol. Hvis jeg lige far lagt mig
ned eller sat mig, hvor jeg sidder rart, s gdr der ikke lenge, fer jeg lige
lukker lidt ned. (Sofie)

Fatigue rummer bade en fysisk og en mental dimension. Flere kvinder beskriver,
hvordan udmattelsen forplanter sig til resten af kroppen og forstaerker andre symp-
tomer, eksempelvis hukommelsesbesveer eller vanskeligheder med koordinering i
dagligdagen. Fatigue og kognitive udfordringer fremstar derfor ikke som adskilte
feenomener, men som sammenvaevede aspekter af livet med MS, der pavirker bade
kropslig funktion, mental belastning og muligheden for at indga i hverdagens soci-
ale og praktiske aktiviteter.
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Mobilitetsbegraensninger
praeger hverdagen

Det er ikke alle, der oplever fatigue som den mest fremtraeedende udfordring i hver-
dagen. For nogle af kvinderne i den kvalitative undersggelse fylder symptomer, der
rammer beveegeapparatet, mere. Flere beskriver periodisk eller konstant at have be-
hov for hjeelpemidler som rollator, karestol, dropfodssimulator eller lignende, der
kan kompensere for nedsat gangfunktion. For nogle betyder en omfattende nedsat
gangfunktion, at de har behov for hjaelp og stotte til de fleste daglige ggremal, sa-
som at komme op om morgenen eller fa tgj pa. For andre viser funktionsnedsaettel-
sen sig primaert som en begraensning i, hvilke hverdagsaktiviteter de kan deltage i,

herunder fysiske aktiviteter med deres barn.

Fysiske symptomer som nedsat gangfunktion, synsforstyrrelser og balanceproble-
mer er for nogle noget, de isaer oplever i forbindelse med attakker’, og flere beskri-
ver, at rehabilitering i nogen grad har afhjulpet disse udfordringer. For andre er det
at sidde i kgrestol et permanent livsvilkar, som de ikke har mulighed for at traene sig
ud af. Samtidig understreger flere kvinder, at mobilitetsbegraensninger og fatigue
haenger teet sammen. Udmattelse kan forveerre gangfunktion og balance, ligesom
fysiske anstrengelser kan udlgse eller forsteerke fatigue. De kropslige begraensnin-
ger ma derfor forstds som en del af et samlet symptombillede, der pa forskellig vis

former mulighederne for at udgve moderskab i hverdagen.

| feltnoten nedenfor mader vi Sofie, der fik diagnosticeret MS for omkring 3 ar si-
den. Sofie oplever en lang raekke forskellige symptomer bade kognitive og fysiske
som praeger hendes hverdag. Beskrivelsen nedenfor skildrer et gjeblik fra en efter-

middag, som starter med, at vi henter hendes datter Frida, i barnehave.

T Et attak er pludselige neurologiske symptomer i kroppen, der skyldes, at sygdommen har angrebet centralner-
vesystemet Et attak kan fa nye symptomer til at blusse op, men det kan ogsa veere en forvaerring af alle-
rede eksisterende symptomer (Blaabjerg, 2024b).
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> Sofie: “Mors krop kan ikke i dag”

Vi gér ud ad lagen til barnehaven og hen til et lille skur, hvor Fridas lysergde
Igbecykel star. Hun viser den stolt frem og pa nul komma fem er hun cyklet af-
sted og i et kort gjebliks uopmaerksomhed er hun vaek. Lettere urolig siger So-
fie: "Hov, hvor blev hun af”, fer vi igen far gje pa Frida, der bare er suset om-
kring hjgrnet pa en busk. Sofie sukker lettet: “Pyha, der er hun”. Frida kender
tydeligvis vejen hjem, og Sofie forteeller mig, at det er i netop disse situationer,
at der er sveert, for "jeg kan jo ikke lgbe hende op”. Helt fysisk kan hendes krop
ikke fglge med. Hun fortzeller mig, at hun bare haber pa, at hun har faet leert
Frida at stoppe op ved de store veje, for der er ikke sa meget, hun kan gare,
nar Frida suser afsted. Vi drejer om hjgrnet og spotter igen Frida, der cykler
meget steerkt. Vi snakker lidt videre, indtil vi llegger maerke til, at Frida ser sig
tilbage — maske for at se om vi nu er med — og i samme gjeblik mister kontrol-
len over cyklen og cykler ind i en lygtepael. Hun rammer lygtepaelen frontalt —
det ser voldsomt ud. Vi er 15-20 meter bag hende pa stien og kan se Frida, der
nu ligger pa jorden og graeder. Sofie siger: “shit”, og vi gar nu lidt hurtigere
hen mod Frida. Hvis hun kunne, er jeg sikker pa, at Sofie var sat i lgb, men det
kan hun ikke.

Da vi nar hen til Frida — efter hvad der fgles som meget lang tid — seetter Sofie
sig pa hug og spgrger, hvor det ger ondt. Frida begynder nu at greede endnu
mere, og Sofie giver hende et stort kram. Der star de leenge de to og bare
krammer. Efter et stykke tid spgrger Sofie igen, hvor det ggr ondt, og Frida sva-
rer, at det ger ondt pa handen. Hun siger lavt, at hun gerne vil have plaster pa.
"Ja, jeg ved det skat, men jeg har ikke et plaster her, du kan fa et derhjemme".
Frida bliver igen ked af det og far et kram af Sofie. Efter lidt tid siger Sofie: "Ja,
jeg ved godt, du gerne vil op”. Frida greeder nu mere og Sofie siger: "Jeg ved
det godt skat, men mors krop kan ikke baere dig i dag”. Frida traeder tavende
veek fra sin mor, hun tager cyklen, der har ligget pa jorden ind til da og leegger
an til langsomt at seette sig op pa den igen. Hun begynder igen stille og roligt
at cykle afsted.

Som situationen med Sofie og hendes datter Frida viser, saetter MS konkrete fysiske
begraensninger, som har betydning for, hvad man fysisk kan som mor. Sofie kan fx
ikke lgbe, hvilket betyder, at hun ikke kan fglge med Frida, nar hun cykler afsted,
lzbe hen til hende, nar hun slar sig, eller baere hende, nar hun spgrger efter det. So-
fie beskriver efterfalgende, at det netop er situationer som den ovenstaende, der
vaekker en fglelse af magteslgshed, for hun ville gnske, at hun kunne Igbe hen til sin
datter, men hendes krop begraenser hende. Samtidig kunne det at lgbe fare til, at
hun selv faldt, og “det ville heller ikke nytte noget”, som hun udtrykker det. Pa den
made handler de fysiske begraensninger ikke blot om et tab af funktion, men ogsa
om lgbende vurderinger af sikkerhed, risiko og konsekvenser. Sofie forteeller samti-

dig, at hun finder andre mader at veere der for sin datter pa i situationer som
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ovenstdende. Eksempelvis ved at kramme Frida sa leenge, hun har brug for det. Pa
den made tilpasser hun sig sin krops muligheder frem for dens begraensninger.
Samtidig ligger der i denne omstilling bade en oplevelse af tab og sorg og en aktiv
bestraebelse pa fortsat at veere mor pa meningsfulde mader.

Flere mgdre beskriver lignende udfordringer. For mgdre med helt sma bgrn kan det
veere udfordrende at lgfte barnet, barnevognen eller autostolen. Andre peger p4, at
konkrete kropslige begreensninger pavirker deres mulighed for at deltage i bade

spontane og planlagte aktiviteter med bgrnene. Tanja, der sidder i karestol grundet

MS og oplever faleforstyrrelser i arme og heender, forteeller:

Altsd, jeg savner jo bare ikke at veere sd begreenset af, hvad jeg kan. Altsd,
Jeg savner jo ogsa at kunne tage pd Straget [med mine barn] ... jeg kan jo
ikke komme ind i de der butikker. (...) og sddan noget som ferier eller at
tage af sted en weekend, det kan jeg jo ikke bare lige. (Tanja)

For Tanja fylder de fysiske symptomer meget i hverdagen, fordi det betyder, hun har
brug for hjzelp til at sta op, tage tgj pa, lave mad mv. Men ogs3, fordi de begraenser
hende i at lave de ting, hun gerne vil med sine bgrn, sdsom at tage pa Straget eller
pa en ferie sammen. Flere forteeller ligeledes om aktiviteter, der er svaere at veere i,
og som derfor veelges fra. Det geelder bade starre oplevelser, sdsom ferier, men
seerligt hverdagens "vilde" barnelege, sdsom at tumle, lege fangeleg, klatre, Igbe,

hoppe mv., opleves sveere at deltage i. For eksempel forteeller Mie:

Det frustrerer mig sindssygt meget, at jeg ikke kan fa lov til at gore de
ting, som jeg gerne vil. Og som man jo altid har dremt om. Jeg har altid
onsket det der med at lege fangeleg, og det har jeg jo altid gjort ude pa le-
gepladsen med alle andres bearn. Og sd nu, hvor det ligesom er blevet min
tur til at gere det med mit eget barn. Det er ikke altid en mulighed. Og det
er skideirriterende. Det tager rigtig meget energi, det der med ogsa ikke at

kunne gare det, man gerne vil. (Mie)

Den kropslige begraensning knytter sig altsa ikke udelukkende til at matte afsta fra
konkrete lege, men ogsad om en afvigelse fra de forventninger til og gnsker, der er til
at veere mor — noget der er knyttet til en fglelse af magteslgshed, og som Mie be-
skriver, at det kreever meget energi at veere i. Samtidig har kropslige begraensninger

en betydning for fordelingen af mors og fars roller i hjemmet. Karin beskriver:

Sd ndr far kommer hjem lidt over fire, sa er det der, der bliver tumlet, og
hujet, og lobet, og cyklet (...) og sa er det der, at man nogle gange foler, at
man bliver nadt til at treekke sig lidt, fordi det kan jeg ikke vcere med til,
jeg sidder bare sddan lidt akavet, passiv og kigger pd. (Karin)
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Bade Karin og flere af mgdrene, der lever med en partner, beskriver det som en stor
stotte, nar deres partner traeder til pa tidspunkter, hvor de selv mangler energi eller
kreefter. Samtidig beskriver de, at det fales sveert at matte traekke sig eller, som Ka-
rin formulerer det, "akavet” at se pa. Det handler ikke kun om ikke at kunne deltage
fysisk, men ogsad om falelsen af at veere distanceret fra feellesskabet, man gnsker at

vaere en aktiv del af.

Et andet aspekt af de fysiske begraensninger handler om, at hverdagen i sterre grad
kreever planleegning og koordinering til mindste detalje. For eksempel beskriver
Helle, hvordan en fgrhen simpel opgave som at bringe sin san til skole og hente
ham nu er blevet en starre logistisk udfordring, seerligt pa de dage, hvor de fysiske
symptomer er udtalte. Sgnnen har en cykel, som ikke kan veere i hendes bil, og der-
for bliver det nu vigtigt for hende at koordinere, hvornar cyklen kommer med, ma

blive hjemme eller evt. ma std pa skolen natten over. Hun beskriver det séledes:

(...) det, der for var nemt for mig, det er blevet superbesveerligt. Og fordrer,
at jeg bare teenker konkret: “Jamen hvordan ger jeg?". Sa alt det, der var

lavpraktisk, det er blevet hgjpraktisk, hvis man kan sige det sddan. (Helle)

For madrene, der i saerlig grad er maerkede af fysiske symptomer, preeges hverda-
gen desuden af samarbejdet med hjeelpere. Tanja, der til hverdag har behov for
hjeelp til de fleste daglige ggremal, forklarer, hvordan hjeelperne overtager mange
daglige ggremal, men at gnsket om at deltage i aktiviteter med barnet, fx at lave
perler, stadig er vigtigt for hendes oplevelse af at veere mor. Idet der skabes nye
greenseflader mellem at vaere mor og at have brug for hjeelp og stette, opstar der-
med ogsa et rum for at (gen)forhandle, hvilke aktiviteter der knytter sig til at vaere

mor eller foraeldre, og hvilke der overlades til andre, som i eksemplet med Tanja.

Sammenfattende viser mgdrenes forteellinger, at MS ikke blot former hverdagen
gennem konkrete fysiske begreensninger, men ogsa gennem tabet af faerdigheder,
der tidligere har veeret en naturlig del af moderskabet. Nar kroppen ikke leengere
kan det, den fgr kunne, opstar en uoverensstemmelse mellem forestillinger om den
gode mor og den aktuelle kropslige formaen. Denne diskrepans er ikke statisk, men
udvikler sig over tid, i takt med at sygdommens progredierer, hvilket gar tidslighed

central for mgdrenes erfaringer.

For mgdre med MS indebaerer moderskab dermed et Igbende arbejde med at til-
passe deres forstaelse af, hvad det vil sige at vaere en god mor, til livet med MS og
de begraensninger sygdommen medfgrer. Dette arbejde er praeget af frustration og
afmagt, men ogsa af aktive forsgg pa at finde nye mader at vaere naervaerende og
omsorgsfuld pa, som i eksemplet med Sofie. Det er disse bestraebelser og deres be-

tydning for moderskabet, vi fokuserer pa i naeste kapitel.
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5.1

Hverdagens indretninger

Selvom hverdagen for mange af mgdrene opleves udfordrende, treeder kroppens
begraensninger — bade fysiske og kognitive — frem som livsvilkar, der giver anled-
ning til seerlige indretninger af hverdagen. Disse indretninger skal ikke udelukkende
forstds som en fysisk organisering af hjemmet, men som en raekke strategier, tilpas-
ninger og kreative lgsninger, hvorigennem kvinderne forsgger at handtere daglig-
dagen pa bedste vis og at fa moderskabet til at lykkes pa deres egne praemisser.
Det er disse overvejelser omkring handteringen af hverdagen, som vi fokuserer pa i
dette kapitel. | farste del af kapitlet udfolder vi de mader, hvorpa kvinderne i den
kvalitative delundersggelse far hverdagen til at fungere, mens anden del af kapitlet
fokuserer pa spargeskemaundersggelsens fund omkring handteringen af dagligda-

gen som mor med MS.

Et indblik i hverdagens indretninger

| den kvalitative del af undersggelsen traeder mgdrenes hverdagsliv frem som en |-
bende proces, hvor kroppens begransninger og omsorgsopgaverne forhandles
gennem forskellige former for tilpasning. De falgende afsnit fokuserer pa tre cen-
trale mader, hvorpa mgdrene indretter hverdagen. Dette betyder ikke, at mgdrenes
hverdagsliv kan reduceres til disse tre former for tilpasning, eller at der ikke findes
andre mader at handtere livet med MS pa. Der er snarere tale om de praksisser, der

fremstar som mest fremtraedende i det kvalitative datamateriale.

Energiforvaltning

For mange af mgdrene bliver hverdagen organiseret omkring en lgbende vurdering
af energiniveau og belastning. Energi fremstar ikke som en stabil ressource, men
som noget, der ma overvages, prioriteres og fordeles med omhu, som beskrevet i
Kapitel 3. En central made at handtere fatigue pa er derfor at fare et slags uformelt
energiregnskab, hvor dagens aktiviteter afvejes i forhold til, hvor meget de "koster”,
og hvor meget der skal vaere tilbage til det, der opleves som vigtigt — seerligt sam-

veeret med bgrnene. Mette forteeller eksempelvis:

Altsd, jeg bliver udtreettet i lobet af dagen, men hvis jeg sd fdr min sevn
om natten, sd er jeg ligesom pa 100 %, ndr jeg vdgner. SG er der jo nogle,
der skal gares klar om morgenen, inklusive mig selv og en hund, der skal
luftes, sa er jeg mdske allerede nede pd 80 %, inden jeg tager pd arbejde.
Sd mader jeg ind pé arbejde og bruger rigtig meget energi der (...). Ndr jeg
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sd gdr hjem fra arbejde, sa er jeg mdske nede pa 30 %. Sa plejer jeg at
gore det, hvis jeg har tid og mulighed for det — jeg har faktisk ikke brug for
2 timers lur, men 20 minutter, det gor mega-undervcerker. Og sa henter
Jjeg min datter { SFO. Nogle gange har jeg sd fdaet de 20 minutter, som ger,
at jeg kan klare resten af eftermiddagen i et godt humar og med energi til
at lave noget. (Mette)

Energiregnskabet kan i sig selv forstds som en strategi for at bevare energi gennem
hele dagen. Samtidig har flere, ligesom Mette, udviklet strategier for at "genoplade”
i lgbet af dagen. Eksempelvis ved at tage korte lure, meditere, dyrke mindfulness el-
ler at ligge i et markt rum for at hvile gjne og hoved. Strategierne fjerner ikke fati-
guen, men fungerer som ngdvendige mikropauser, der gar hverdagen handterbar.
Samtidig viser disse sma indretninger af dagen, hvordan madrene aktivt forsgger at
skabe rutiner, der muligger, at de fx kan have energi til at lave noget med deres
barn om eftermiddagen. For de madre, der lever med en partner, er hverdagen ogsa
preeget af en Igbende tilpasning af, hvem der tager sig af hvilke opgaver. Flere be-
skriver, ligesom Karin, hvordan deres partnere bidrager til at skabe pauser i hverdagen
ved for eksempel at ga en tur med bgrnene, tage dem med ud eller aktivere dem i pe-
rioder, hvor der er behov for et pusterum for at fa det hele til at haeenge sammen. For
de kvinder, der lever sammen med faren til deres bgrn indgar denne i hgj grad ogsa i
bade planlaegningen af aktiviteter i dagligdagen, herunder at skabe fleksibilitet og
rum til ngdvendige pause (se 0ogsa spgrgeskemaundersggelsens Figur 5.3).

| tilleeg til de daglige tilpasninger beskriver flere ogsa, at de planleegger og skema-
leegger deres uger og maneder for at undga for mange sociale arrangementer i ka-
lenderen. Strategierne for at handtere fatigue i hverdagen tager pd den méde form
af dels en daglig planleegning, men ogsa en koordinering og planleegning af arran-

gementer leengere ude i fremtiden.

Mgdrenes hverdagspraksisser er pa den made kendetegnet ved, at de ger ting, der
enten sparer eller genopbygger energi, og pa den made forsgger at skabe betingel-
ser for at have overskud til fx naervaer eller faelles aktiviteter. Netop disse elementer
fremhaeves som centrale for mgdrenes oplevelse af at lykkes med moderskabet.
Som tidligere beskrevet opleves fatigue ikke blot som en begraensning af, hvilke ak-
tiviteter man kan deltage i, men ogsé som noget, der pavirker humgret og mulighe-
den for at rumme bade sig selv og sit barn. Ved aktivt at tilpasse hverdagen forsg-
ger mgdrene derfor ikke alene at reducere sygdommens konsekvenser, men ogsa

forstaerke oplevelsen af at veere en god nok mor.

De forskellige mader, mgdrene planlaegger, tilpasser og strukturer deres hverdag
pa, kan pa den made forstas som aktive bestraebelser pa at skabe et hverdagsliv, der

ger det muligt at veere den mor, de gnsker. Nar mgdrene strukturerer deres dage,



prioriterer pauser eller fraveelger sociale aktiviteter, handler det altsa ikke kun om at
handtere fatigue, men ogsa om at skabe rum for det, de oplever som vigtigt i mo-
derskabet. Disse handlinger kan saledes ses som udtryk for en lgbende moralsk be-
streebelse, hvor de forsgger at leve op til egne forestillinger om et godt og me-

ningsfuldt moderskab inden for de rammer, sygdommen szetter.

Tilpasning af hjemmets rammer

Hvor energiforvaltning primaert handler om at strukturere tid og aktiviteter, handler
de fysiske tilpasninger om at organisere rum og omgivelser, sd de understgtter
bade madrenes funktionsniveau og bgrnenes behov. Hjemmet bliver i denne sam-
menhang ikke blot en ramme om hverdagslivet, men et aktivt redskab i handterin-
gen af sygdommens konsekvenser. For flere af mgdrene indebaerer det en bevidst
omorganisering af boligens rum, mgbler og funktioner, sdledes at omfanget af ung-
dige bevaegelser reduceres, energiforbruget minimeres, og omsorgsopgaver kan
udfgres med mindst mulig fysisk belastning. Indretningen bliver dermed en konkret
made at omsaette sygdomserfaringer til hverdagspraksis pa. Dette treeder tydeligt

frem i Emilies forteelling nedenfor.
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> Emilie: Et hjem i stationer

Emilies lejlighed bestar af et sovevaerelse, en stue, et lille opbevaringsrum og et
badeveerelse. Hun bor alene med sine tvillinger Ida og Agnes pa 7 maneder.
Emilie har attakvis MS og beskriver, at hun szerligt pa "de darlige dage” oplever
sin MS forplante sig til hele kroppen:

“Jeg kan allerede mcerke, ndr jeg star op, at det er, som om min arm, den driller,
og mit ben er dumt. Sa er det, som om, at den allerede der er pa overarbejde og
ikke kan samarbejde ordentligt med mig.”

Under besgget viser Emilie rundt i lejligheden og forklarer undervejs, at hun
har indrettet sit hjem i sma stationer. Pa den made skal hun ikke bruge sin
energi pa at ga rundt eller komme op og ned fra gulvet — noget, det kraever
meget af hende at gare. Stuen bestar saledes af tre stationer: pusle- og lege-
station, ammestation og spisestation.

Pusle- og legestationen er indrettet pa et stort bgrneteeppe ved sofaen. Der
ligger en puslepude midt pa teeppet og til hgjre for den en lille legestation be-
stdende af en matte med en babyuro ovenover. Saledes kan hun skifte Ida,
mens Agnes ligger og leger ved siden af. Emilie viser mig, at hun har indrettet
en lille pusleskuffe i en kommode ved siden af teeppet, sa hun ikke skal rejse
sig for at hente bleer eller lignende undervejs. Ligeledes har hun ved spisebor-
det indrettet en spisestation. Her star to babystole til tvillingerne, hvor de kan
sidde med Emilie og spise. Under stolene har hun indrettet to skuffer med alt
det, hun kunne fa brug for i madsituationer. Emilie forklarer: “Sd jeg prever at
gere tingene meget nemt for mig selv. Og det faler jeg ogsd, ger, at jeg har mere
overskud til at veere ncerveerende med dem og lege med dem”.

Mgadrene i undersggelsen arbejder, ligesom Emilie, med at indrette deres hjem, sa
rammerne understgtter bade deres barns behov og imgdegar deres egne begraens-
ninger som fglge af MS. Samtidig varierer de fysiske indretninger meget fra hjem til
hjem, idet behovene for de szerlige indretninger af hjemmet bade afhaenger af, hvor-

dan MS kommer til udtryk hos den enkelte og af barnenes alder og dermed behov.

Hos madre med zldre barn fylder indretningen mindre, fordi bagrnene i hgjere grad
selv klarer dagens ggremal, og flere steder hjelper bade barn og voksne til, nér der
skal laves mad, tammes opvaskemaskine eller haenges tgj op. Her findes i stedet ek-
sempler pa, hvordan mgdrene pa forskellig vis indretter omrader i hjemmet, der kan
skabe ro eller plads til at "genoplade”. Det gagres eksempelvis ved at skabe plads i et

rum til at meditere, mens det for andre handler om at skabe plads til treening.
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Treening spiller en stor rolle for personer med MS og anbefales, da forskning doku-
menterer positive effekter pa fysisk funktion og forebyggelse af falgesygdomme.
Studier peger desuden pa, at systematisk traening muligvis kan reducere sygdoms-
aktivitet og attakker, men evidensen er endnu ikke entydig (Hasberg, 2026; Heds-
tréom et al., 2025; Kjglhede et al., 2017). Mette, som er mor til to drenge, har eksem-
pelvis indrettet et treeningsrum i hjemmet. For Mette er regelmaessig traening en
vigtig prioritering i hverdagen, men grundet udtalt fatigue, der szerligt provokeres
af sociale situationer, er traeningen i fitnesscenter med mange andre mennesker
omkring sig udfordrende. Hun beskriver, at en tur i fitness kan betyde, at hun have
sveert ved at have overskud, nar familien kom hjem om eftermiddagen. At flytte tree-
ningen ind i hjemmet har derfor skabt bedre rammer for, at hun kan opretholde sin

treeningsrutine og samtidig bevare overskud til at veere sammen med sin familie.

Indretningen af hjemmet kan ogsa handle om at tilgodese bgrnenes behov for fy-
sisk og "vild" leg, som ofte opleves udfordrende. Den fysiske indretning af hjemmet
bliver her en made at give barnene mulighed for fysisk udfoldelse pa, uden at mgd-
rene selv skal bruge kreefter pa at tage ud pa fx en legeplads. Mie forteeller eksem-
pelvis, hvordan familien har indrettet et legerum i keelderen, hvor hendes sgn kan
hoppe, Igbe og lege vildt, mens hun selv kan veere til stede uden at bruge meget
energi. Andre mgdre naevner tilsvarende lgsninger: at lade togbaner og legetgj sta
fremme i stuen, sgge legepladser med hegn omkring eller indrette zoner i hjemmet,
der skaber muligheder for leg, samtidig med at det ikke kreever meget energi at
veere til stede. Da vi besgger Sofie, som vi introducerede i Afsnit 4, stod hjemmets

seerlige indretning seerligt frem:

Vi gdr ind i stuen, der ligger i forleengelse af spisestuen, hvor vi hidtil har
siddet. Her star to brune leedersofaer foran et fjernsyn, og til venstre for
den ene sofa er en lille "borneoase”. Her er et klatrestativ med stiger, rib-
ber og reb, og ved siden af er der et legekakken. Sofie fortceller, at hun og
Frida byggede en giraf i gér — hun peger pd nogle store skumklodser, der
star formet som en giraf ved siden af klatrestativet. Vi taler lidt om lege-
hjernet, og Sofie forteeller, at det egentlig opstod, fordi hun selv har sveert
ved at lave alle de vilde lege med Frida. "Det er noget, vi kabte faktisk lidt
qua sclerosen, fordi sa kan hun selv klatre rundt og op og ned og bruge
noget energi herhjemme, ndr det har veeret darligt vejr. Sd jeg ikke har
skulle aktivere hende sa meget”, forteeller hun. Ellers er det normalt hen-
des mand, der leger de vilde lege med datteren, mens Sofie finder pd nogle

mere stillesiddende kreating. (Uddrag fra feltnote)

Som feltnoten viser, bliver indretningen af hjemmet en made for Sofie at tilgodese
Fridas behov for fysisk leg pa, samtidig med at hun kan tage hensyn til sine egne
behov og de begraensninger, MS szetter. P4 den made handler de forskellige fysiske
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indretninger af hjemmet om at skabe rammerne for et hverdagsliv, hvor magdrene
kan veere sammen med deres bgrn pd mader, der bevarer overskud og energi i lg-
bet af dagen.

Tilpassede aktiviteter

Mens energiforvaltning og fysiske indretninger skaber rammerne for hverdagslivet,
retter dette afsnit fokus mod selve de aktiviteter, mgdrene deler med deres bgrn.
For mange indebaerer livet med MS en Igbende tilpasning af, hvilke aktiviteter der er
mulige, og hvordan de kan gennemfares. Det handler ikke blot om at reducere akti-
vitetsniveauet, men om at finde former for samveer, hvor bade mor og barn kan del-
tage og opleve fellesskab. Tilpasningen af aktiviteter bliver dermed en made at in-
tegrere sygdommens begraensninger pa i hverdagen uden at lade dem definere re-

lationen. Dette traeder tydeligt frem i Helles forteelling.
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> Helle: “Aktiviteter, vi begge kan vcere
med til”

Helle bor alene sammen med sin 6-arige sgn, Theo. Hun har haft symptomer
pa MS i en leengere arraekke, men diagnosen i sig selv er ny. Symptomerne vi-
ser sig primaert som nedsat gangfunktion, balanceproblemer, nedsat fglefor-
nemmelse i handen samt udtalt fatigue.

Helle beskriver, at det er centralt at forsgge at forvalte sin energi pd mader, der
bade muligger hverdagens praktiske ggremal og efterlader plads til gode stun-
der med Theo. Hun beskriver, hvordan hun vaegter og forsgger at finde aktivi-
teter med sin sgn, hvor de begge kan deltage, og hvor hendes MS ikke bliver
styrende for samvaeret med sgnnen. Helle fremhaever flere hverdagssituationer,
hvor hun oplever, at det lykkes godt:

"Vi er generelt gode til at planlegge vores tid sammen. Vi lykkes rigtig fint med
aktiviteter, vi begge kan vaere med til. Vi er gode til at spille spil, ga sma ture og
kare med fjernstyrede biler, observere og tale om naturen, tage pd sma udflugter
eller bare ud i det bld, hvor vi sammen beslutter, hvad vi vil lave.”

Samtidig peger Helle pa, at hendes energiniveau ofte bliver afgagrende for,
hvilke aktiviteter de kan lave sammen. Selvom det opleves begraensende, laeg-
ger hun vaegt pa, at hun sa vidt muligt fors@ger at veere mere naervaerende i de
aktiviteter, de laver sammen. Det kan eksempelvis veere ved at tilfgre hverdags-
situationer et element af spaending og hygge, samtidig med at de begge kan
veere i det. En af disse momenter kommer eksempelvis under deres gature
sammen, hvor Helle beskriver:

"Vi prever at gere de der smd, gode ting, finde en god beenk og holde en pause
pd og sdadan. For jeg skal jo holde en pause, men sa italescetter jeg det over for
ham: "Ej, se den dejlige beenk, skal vi ikke lige tage et hvil?”, Og sd sidder han lidt
og kigger pa nogle blomster eller et eller andet. Og det giver mig sG meget
energi tilbage, at han hviler i de pauser”.

Der findes mange eksempler pd, hvordan madrene i undersggelsen aktivt tilpasser
hverdagens aktiviteter til bdde egne og bgrnenes behov. Som det fremgar af casen
med Helle, er det seerligt de aktiviteter, der bade rummer hende og hendes sgn, der
giver hende energi. De felles aktiviteter kan se ud pad mange mader, men det geel-
der alle aktiviteterne, at de forekommer meningsfulde for dem begge. Denne me-
ningsfulhed opstar eksempelvis, nar Helle italesaetter en tur med cykel pa S-toget
som et cykelveerksted, men ogsé ved at gare et hvil pd en baenk, som er en ngdven-
dighed for Helle, til noget speendende og hyggeligt, hvor de sammen kigger pa
blomster eller sten pa jorden. P4 den made integreres hendes behov for fx hvile i

hverdagens aktiviteter.
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Mgadrene i undersggelsen tilpasser hverdagens aktiviteter pd mange forskellige ma-
der afhaengigt af bagrnenes alder og behov samt deres egne symptomer og ressour-
cer. For nogle indebaerer det at veaelge lege og aktiviteter i bgrnehgjde, som ikke
kreaever fysisk udfoldelse. Det kan fx veere ved at lege med modellervoks, lave sma
kreative projekter eller lege rollelege, hvor det er muligt at forblive i ro. Melanie for-
teeller eksempelvis, hvordan hun ofte leger leege med sin datter: Datteren klaeder sig
ud som laege og "undersgger” Melanie, der kan ligge pa sofaen og hvile i mellemti-
den. Med symptomer som udtalt fatigue og smerter bliver "legelegen” en made,
hvorpa Melanies behov for restitution sameksisterer med datterens behov for leg og
kontakt.

For mgdre med eldre bgrn tager tilpasningen og kreativiteten andre former. Tanja,
hvis datre begge er i teenagealderen, beskriver, hvordan hun eksempelvis lgbende
har matte justere forventninger til aktiviteter efter, hvad hun selv har mulighed for

at veere med til, og i dag fokuserer meget pa, hvad der faktisk er muligt. Hun frem-
haever eksempelvis, at de ofte gar ud i den feelles gard, der harer til lejlighedskom-
plekset, hvor dgtrene mader andre bgrn, og hvor hun selv kan veere til stede uden

at tage ansvar for underholdning. Som hun selv beskriver det, handler det om ikke

"at laegge bolden over pa sig selv’ og om at finde aktiviteter, der giver plads til

bade hendes behov og barnenes.

Ogsa Mathilde, der har to bgrn i teenagealderen, fortaeller om, hvordan hun tilpas-
ser sin hverdag med sine bgrn for at skabe samvaer pa trods af en begraenset
maengde energi. Det gar hun bade ved at prioritere sma, omsorgsfulde handlinger:
"Altsd, sa kan det godt veere, at jeg gdr i seng klokken 8 eller 9, men sa har mdske no-
get lekkert ude i kaleskabet til dem, eller et eller andet. Jeg praver virkelig at sGdan
gore det, ikke? ". Men hun beskriver ogsa, at hun for nyligt er begyndt at se et rea-
lity-show med sin datter i fjernsynet, ikke fordi indholdet i sig selv er centralt, men
for at skabe en anledning til at lave noget sammen, der kraever mindre fysisk energi,

men som fortsat understatter naerhed.

Hverdagen indrettes i samspil med partnere og nzere relationer

| madrenes beskrivelser af hverdagen treeder partner og neere relationer frem som
centrale aktarer i arbejdet med at fa hverdagen til at fungere. Seerligt for madre, der
lever sammen med barnets far, spiller partneren en afgarende rolle i den lgbende
indretning af hverdagen gennem stgtte til energiforvaltning, mulighed for pauser

samt deling af praktiske og omsorgsrelaterede opgaver.

Stetten beskrives badde som planlagt og spontan. Flere mgdre beskriver, hvordan
deres partner aktivt bidrager til at skabe fleksibilitet i hverdagen ved midlertidigt at
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overtage omsorgsopgaver eller ved at tage bgrnene med ud af hjemmet i perioder,
hvor energiniveauet er lavt. Som Karin beskriver:

Der er ogsd nogle dage, hvor jeg er helt off. Hvor jeg ville enske, jeg kunne
tage pa tur for at veere sammen med familien. Men sa er jeg sdadan lidt...
Der er min keereste god til at sige: "Ved du hvad, jeg tager hende lige de
neeste timer. Og sd kan du bare veere hjemme og slappe af”. (Karin)

Den spontane statte gar det muligt at prioritere restitution uden at fgle, at ansvaret
og omsorgen for bgrnene kompromitteres. Stgtten fra partnere i hverdagen frem-
star ogsa i forbindelse med organisering af hverdagens opgaver. Emilie beskriver
eksempelvis, hvordan opgaverne i hverdagen fordeles efter kompetencer og res-

sourcer:

Jamen, Saren, han er helt vildt god til at lave mad. Han kommer jo tit og
laver mad, og bare, sd laver han et eller andet, sé jeg har noget til kole-
skabet, eller helt vildt god til det, og Klaus, han er ogsd rigtig god til at sG-
dan, ogsa at organisere ting, og sddan, hvis jeg har en plan, sd er han sa-
dan, yes, vi gor sadan her, vi gor det nu. Sa det er rigtig dejligt, sd det vil
jeg sige. Han er sddan eksekverende, og jeg er planleeggeren. (Emilie)

Emilies familiekonstellation illustrerer samtidig, hvordan hverdagsstatte kan organi-
seres pa tvaers af husstande. Emilie har sammen med Klaus tvillinger pd 7 maneder.
Familien indgar i en regnbuefamilie, hvor omsorg og praktisk stgtte deles mellem
Emilie, Klaus og Klaus’ mand Sgren. Selvom Emilie bor alene, bor Klaus og Saren i
naerheden og indgar i et samarbejde omkring tvillingerne, hvor statte, praktiske op-

gaver og organisering af hverdagen fordeles mellem de voksne.

Netvaerket uden for den umiddelbare kernefamilie fremstar ligeledes som en vigtig
ressource i hverdagen. Bedsteforzeldre, svigerforzeldre og andre neaere relationer bi-
drager bade praktisk og socialt, eksempelvis ved at hente bgrn, lave mad eller veere

der i perioder med lavt energiniveau. Eksempelvis beskriver Mie og Mette:

Hvis jeg har en sv-dag, sd kan jeg godt finde pé at ringe til diverse bedste-
forceldre eller oldeforceldre og sparge, om de giver en kop kaffe, fordi sd
kan vi lige fa tiden til at gd, indtil far kommer hjem, for han er forst

hjemme ved en fem-tiden cirka. (Mie)

Her, mens jeg har veeret [ praktik og jobafklaring og sddan noget, der har
Jjeg slet ikke haft overskud til at veere der for ham. Selvom det er forfcerde-

ligt at sige, sd har jeg slet ikke haft overskud. SG der har min svigermor

40



rigtig tit veeret over og hente ham og sadan noget eller lavet aftensmad til
os og sadan noget, fordi jeg ikke selv har kunnet gare det. (Mette)

P4 den made er hverdagsindretningen ikke alene er et individuelt projekt, men ud-
spiller sig i hgj grad i et samspil mellem mgdrene og deres neere relationer. Partner-
og netveerksstatte fremstar dermed som en vaesentlig forudsaetning for, at mgdrene
kan omsaette deres strategier for energiforvaltning, tilpassede aktiviteter og gnsket

om neerveer i moderskabet til praksis i hverdagen.

Hverdagslivets balancearbejde

De mader, hvorpd mgdrene far hverdagen til at fungere og samtidig understgatter
egne forestillinger om det gode moderskab, ma forstds som en kontinuerlig og
skrgbelig proces. Som vist i kapitlet ggr madrene en reekke aktive tiltag for at fa da-
gene til at haenge sammen og i bestraebelsen pa at leve op til deres forestillinger
om moderskab. Samtidig er hverdagslivet preeget af omskiftelighed og uforudsige-
lighed. De strategier, der i perioder skaber overskud og sammenhaeng, kan hurtigt
udfordres af sygdomsforvaerring, belastninger eller brud i hverdagsrutiner, eksem-

pelvis i forbindelse med ferier, hgjtider eller ggede krav til moderskabet.

At leve som mor med MS fremstar dermed ikke som en stabil tilstand, men som et
vedvarende balancearbejde, hvor hensynet til egen krop lgbende ma afvejes mod
forestillinger og idealer knyttet til moderskab, sdsom gnsket om at vaere naervae-
rende. Mgdrenes hverdagsjusteringer kan samtidig forstds som udtryk for en kreativ
livspraksis, hvor et meningsfuldt hverdagsliv forudsaetter evnen til kreativt og fanta-
sifuldt at made livets forandringer for at genskabe formal og sammenhang, nar
livsbetingelser eendrer sig (Edgar & Pattison, 2016).

Nar Helle eksempelvis tilpasser aktiviteter med sin s@n eller italesaetter ngdvendige
hvil pa kreative mader, improviserer hun lgbende i mgdet med kroppens begraens-
ninger og hverdagens krav og skaber dermed nye handlemuligheder i situationer,
der ellers kunne opleves som begraensende. Gennem smé, daglige valg og improvi-
sationer afprgver magdrene, hvordan moderskab kan udleves pa nye mader under
&ndrede kropslige og mentale vilkér. Justeringer og kreative indretninger af hver-
dagen bliver dermed et centralt redskab i bestreebelsen pa at leve i overensstem-
melse med det moderskab, de finder meningsfuldt, og i skabelsen af et godt liv for

bade dem selv og deres bgrn.
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5.2

Handtering af dagligdagen som mor med MS

Denne del af kapitlet fokuserer pa spgrgeskemaundersggelsens resultater om hand-
tering af dagligdagen som mor med MS.

Kvinder med hjemmeboende bgrn (n= 305) blev i spgrgeskemaet bedt om at for-
holde sig til ni udsagn, om, “hvordan man kan handtere det at vaere mor med MS”,
og angive, i hvilken grad de respektive udsagn passer pa dem. Fire udsagn er inspi-
reret af The Motherhood/pregnancy choice and worries questionnaire (MPWQ) (Pe-
per et al.,, 2023) mens fem udsagn er baseret pa indsigter fra projektets kvalitative
interviews samt fra projektets falgegruppe (se Metodeafsnit 12.2 for mere informa-
tion). For hvert udsagn er der falgende svarmuligheder: ‘i hgj grad’, 'l nogen grad’, ‘i

mindre grad’ og 'slet ikke'.

| de falgende afsnit er der farst fokus pa kvindernes overordnede tillid til at kunne
héndtere deres MS og moderskab. Herefter fglger afsnit, der er knyttet til aktiviteter
og prioriteringer i dagligdagen samt samarbejdet i familien.

Det er sandsynligt, at man handterer dagligdagen som mor med MS forskelligt af-
haengigt af, om man er mor til store eller sma bgrn. Derfor blev det indledningsvis
undersggt, om besvarelserne adskiller sig afhaengigt af alder pa yngste barn. Der ses
ingen statistisk signifikante forskelle, bortset for et enkelt udsagn. Svarfordelingerne
for de ni udsagn praesenteres derfor samlet for alle kvinder med bgrn, med undta-
gelse af udsagnet: "Jeg beder mit barn/mine bgrn om at hjaelpe med alderssvarende
praktiske ggremal i dagligdagen, sa jeg har mere overskud”. Her beskrives forskellen

pa tveers af alder for yngste barn.

Overordnet tillid til at kunne handtere MS og moderskab

Fire udsagn (Boks 5.1) handler seerligt om tillid til at kunne handtere sin MS og img-
dekomme sine barns behov samt at kunne fa hjzelp til at handtere moderskab og
MS — enten fra socialt netvaerk eller hjaelp af en mere professionel karakter. De fire
udsagn stammer — med enkelte tilpasninger til denne undersggelses fokus — fra The
Motherhood/pregnancy choice and worries questionnaire (MPWQ), hvor de udgar
selvsteendige spargsmal om coping (Peper et al., 2023).
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Boks 5.1 Tillid til at kunne handtere MS og moderskab

= Jeg ved, hvordan jeg handterer min sclerose, sa jeg kan tage mig af mit
barn/mine barn.

B Jeg har personer i mit liv (ud over en eventuel partner), som kan hjselpe med
at tage sig af mit barn/mine bgrn i lgbet af opveeksten.

= Jeg ved, hvor jeg kan fa professionel hjeelp til udfordringer knyttet til at veere
mor med sclerose (fx sagsbehandler eller Scleroseforeningen).

= Jeg ved, hvordan jeg kan imgdekomme mit barns/mine bgrns behov for ak-
tiviteter, som er fysisk kraevende for mig (fx at lege eller tage pa tur), selvom
jeg har sclerose.

Figur 5.1 viser svarfordelingen for de fire udsagn. Her ses det, at et stort flertal en-
ten i hgj eller nogen grad 1) ved, hvordan de handterer deres MS, sa de kan tage sig
af deres barn (samlet set 88,0 %), 2) ved, hvordan de kan imgdekomme barnets be-
hov for aktiviteter, som er fysisk kreevende (fx at lege eller tage pa tur) (samlet set
79,9 %), og 3) har personer i deres liv (ud over en eventuel partner), som kan hjeelpe
med at tage sig af barnet i lgbet af opvaeksten (samlet set 71,3 %). Herudover svarer
et flertal pa samlet set 6 ud af 10 (61,1 %), at de ved, hvor de kan fa professionel
hjeelp (fx sagsbehandler eller Scleroseforeningen) til udfordringer knyttet til at veere
mor med MS.
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Figur 5.1 Tillid til at kunne handtere MS og moderskab (procent)

Figuren angiver andelen blandt kvinder, der har hjemmeboende bgrn

Jeg ved, hvordan jeg handterer min MS, sa jeg
kan tage mig af mit barn/mine barn.

Jeg har personer i mit liv (ud over en eventuel
partner), som kan hjselpe med at tage sig af mit
barn/mine barn i lgbet af opvaeksten.

Jeg ved, hvor jeg kan fa professionel hjeelp til
udfordringer knyttet til at veere mor med MS

Jeg ved, hvordan jeg kan imgdekomme mit
barns/mine bgrns behov for aktiviteter, som er
fysisk kraevende for mig, selvom jeg har MS.

0% 20% 40% 60% 80% 100%
M Hgjgrad ™M Nogengrad M Mindre grad Slet ikke

Anm.: n=293.

Kilde:  VIVE.

Aktiviteter og prioriteringer i dagligdagen

P& baggrund af undersggelsens kvalitative interviews samt feedback fra projektets
falgegruppen blev kvinderne i spgrgeskemaet praesenteret for tre udsagn, der szer-
ligt knytter sig til aktiviteter og de prioriteringer, som de foretager i dagligdagen
(Boks 5.2).

Boks 5.2 Aktiviteter og prioriteringer i dagligdagen

= Jeg laver aktiviteter, der ikke er fysisk kreevende, sammen med mit barn
(fx leese bager eller spille spil).

= Jeg prioriterer/planleegger tid til mig selv for at have mere overskud til at
veere mor.

= Jeg prioriterer, hvilke aktiviteter og ggremal, jeg bruger tid pa, for at have
mere overskud til at veere mor.
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Figur 5.2 viser svarfordelingen for de tre udsagn. Et stort flertal af kvinderne svarer,
at de i hgj eller nogen grad handterer det at veere mor med MS ved at lave aktivite-
ter, der ikke er fysisk kraevende sammen med deres barn — fx at laese bager eller
spille spil (samlet set 84,5 %) og ved at prioritere mellem aktiviteter og ggremal for
at have mere overskud til at vaere mor (samlet set 76,3 %). En lidt mindre andel pa
samlet set 64,0 % svarer, at de i hgj eller nogen grad handterer det at veere mor
med MS ved at prioritere eller planleegge tid til sig selv, sa de har mere overskud til

at veere mor.

Figur 5.2 Aktiviteter og prioriteringer i dagligdagen (procent)

Figuren angiver andelen blandt kvinder med hjemmeboende bgrn.

Jeg laver aktiviteter, der ikke er fysisk kraevende,
sammen med mit barn (fx leese bager eller spille
spil).

Jeg prioriterer/planleegger tid til mig selv for at
have mere overskud til at veere mor.

Jeg prioriterer, hvilke aktiviteter og ggremal jeg
bruger tid pa, for at have mere overskud til at
vaere mor.

0% 20% 40% 60% 80% 100%

M Hgj grad M Nogen grad M Mindre grad Slet ikke

Anm.. n=291.

Kilde:  VIVE.

Samarbejde i familien

De sidste to udsagn er knyttet til samarbejde om at fa dagligdagen til at fungere
(Boks 5.3). Begge udsagn indgik i spgrgeskemaet pa baggrund af falgegruppens til-
bagemelding pa spgrgeskemaet.



Boks 5.3

Samarbejde i familien

Min partner og jeg arbejder sammen om at fa hverdagen med sclerose og

barn/bgrn til at fungere.

Jeg beder mit barn/mine bagrn om at hjeelpe med alderssvarende praktiske

ggremal i dagligdagen, sa jeg har mere overskud.

Blandt kvinder, der bor sammen med en partner, svarer naesten 9 ud af 10, at de i

hgj grad eller nogen grad arbejder sammen med deres partner om at fa hverdagen
med MS og barn/bgrn til at fungere (Figur 5.3). Henholdsvis 8,9 % og 4,1 % af kvin-
derne svarer, at udsagnet kun i mindre grad eller slet ikke passer.

Andelen af kvinder, der 'beder
deres barn/bgrn om at hjeelpe
med alderssvarende praktiske
georemal for at have mere over-
skud til at vaere mor' adskiller
sig statistisk signifikant af-

haengigt af alder pa yngste barn.

Opdelt pa yngste barns alder
(Figur 5.4) svarer kvinder, hvor
yngste barn er i alderen er 11-
17 ar, i hgjere grad, at de i hgj
eller nogen grad beder bar-
net/bgrnene om at hjeelpe, sa
de har mere overskud til at veere
mor (61,9 %). Det er en statistisk
signifikant hgjere andel end
blandt kvinder, hvor yngste barn

Figur 5.3 Samarbejder med partner om at
fa hverdag med bgrn til at
fungere (procent)

Figuren angiver andelen blandt kvinder, der er samboende
med en partner.

60
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40 30,4
20
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0 [ | ———

Hgj grad Nogen grad Mindre grad Slet ikke

Anm.: n=247

Kilde:  VIVE.

er i alderen 0-6 ar (38,8 %). Blandt kvinder med sma barn er det omvendt 22,4 %,

der svarer, at udsagnet ikke er relevant pga. barnets alder.
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Figur 5.4 Beder bgrn om at hjaelpe med aldersvarende praktiske ggremal,
opdelt pa alder pa yngste barn (procent)

Figuren angiver andelen blandt kvinder med hjemmeboende bgrn.

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B Hgjgrad MmNogengrad ™ Mindre grad Slet ikke  m Ikke relevant pga. alder

Anm.: Alder pa yngste barn =-6 ar: n=152; 7-10 ar: n=67; 1-17 ar: n=72.

Kilde:  VIVE.

Opsummering: handtering af dagligdagen som mor med MS

Generelt svarer et stort flertal af kvinder med hjemmeboende bgrn, at de i hgj eller
nogen grad ved, hvordan de handterer deres MS, sa de kan tage sig af deres bgrn
og imgdekomme deres behov — 0gsa i forbindelse med fysisk kraeevende aktiviteter.
Ligeledes har et stort flertal personer (ud over en eventuel partner), der kan hjeelpe
med at tage sig af deres barn/bgrn i Igbet af opvaeksten. Seks ud af 10 svarer, at de
i hgj eller nogen grad ved, hvor de kan fa professionel til udfordringer knyttet til
moderskab og MS.

Godt 8 ud af 10 prioriterer mellem aktiviteter og ggremal, for at have mere over-
skud til at vaere mor, og godt hver sjette prioriterer eller planlaegger tid til sig selv
for at have mere overskud. Et stort flertal svarer, at de i hgj eller nogen grad laver

aktiviteter, der ikke er fysisk kraevende, sammen med deres barn/bgrn.

Blandt kvinder i parforhold samarbejder langt stgrstedelen om at fa hverdagen med
MS og bgrn til at fungere. Kvinder med aldre bgrn beder i hgjere grad end kvinder
med yngre barn deres barn/bgrn om at hjaelpe med alderssvarende praktiske opga-

ver for at have mere overskud til at veere mor.



6.1

Uvished praeger beslutninger
om moderskab

P4 tveers af de forskellige symptombilleder, er en faellesnaevner i kvindernes ople-
velse af at leve med MS, at deres liv praeges af en gennemgribende usikkerhed om
fremtiden: uvisheden om, hvordan sygdommen vil komme til udtryk om en maned,
et ar eller et arti. At leve med MS er derfor ogsa at leve med bevidstheden om, at
fremtiden, herunder fremtidens kropslige formaen, er uforudsigelig. Denne uforud-
sigelighed praeger mulighederne for at indrette hverdagsliv, arbejdsliv og fremtids-
planer og far seerlig betydning i overvejelserne om moderskab. MS former dermed
kvindernes liv pa forskellige, men gennemgribende mader ved at pavirke deres mulig-
hed at orientere sig mod og forestille sig fremtiden pa. Usikkerheden bliver et vilkar,

der griber ind i bestraebelserne pa at skabe sammenhaeng, mening og retning i livet.

| den kvalitative undersggelse kommer usikkerheden til udtryk i mgdrenes refleksio-
ner over at blive mor — bade i overvejelserne fgr en graviditet, i beslutningen om at
fa et barn mere og i de eftertanker, der opstar, nar man ser pa de bgrn, man alle-
rede har fdet. Samtidig kommer usikkerheden til udtryk i de konkrete mgder med
sundhedsvaesenet, hvor den ikke blot knytter sig til sygdommens udvikling eller in-
dividuelle valg, men ogsa produceres i mgdet med de institutionelle rammer, som

mgdrene navigerer i, nar de forsgger at skabe et godt liv som mor.

Selvom analysen i dette kapitel primaert tager udgangspunkt i mgdrenes perspekti-
ver, foregar overvejelserne om at fa (flere) barn i de fleste tilfaelde i et teet samspil
med en partner. Beslutningerne traeffes saledes ikke isoleret, men indgér i lgbende
forhandlinger og felles afvejninger i parforholdet. Faedrenes perspektiver fremstar i
materialet gennem madrenes fortzellinger og i de situationer, hvor partnerne har
deltaget i interview eller observationsbesgg. Kapitlets analytiske fokus er imidlertid

pa, hvordan kvinder med MS oplever og handterer denne beslutningsproces.

| de fglgende afsnit udfolder vi derfor, hvad det betyder at leve med en gennemga-
ende usikkerhed om fremtiden, og hvordan denne usikkerhed pa forskellige mader

former overvejelserne om moderskab og familieliv med MS.

“Jeg kan ikke rumme alle de hvad nu hvis’er”

Blandt de madre, vi har fulgt, er overvejelserne om at fa barn teet forbundet med

den uforudsigelighed, der er indlejret i sygdomsudviklingen ved MS. Usikkerheden
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om, hvordan MS vil pavirke hverdagen i fremtiden, praeger bade tankerne om, hvor-
vidt man gnsker bagrn, og om man kan leve op til sine egne forestillinger om at veere

mor. Malene beskriver:

Jeg troede jo i mange dr ikke, at vi skulle have bern, fordi jeg var lidt
bange for, hvad det her sclerose skulle gare. Kunne jeg nu veere en ordent-
lig mor? Og hvad er en ordentlig mor? Altsd, kunne jeg leve op til mine
egne idealer om, hvad en god mor er, ndr jeg nu har sclerose? Og hvad sd,
hvis jeg sad der i den karestol? Hvordan skulle jeg sd kunne veere aktiv og
sportslig sammen med mine barn (...). SG jeg har nok holdt det der med
barn ud i strakt arm, fordi det inderst inde har vceret et keempe, bren-

dende gnske for mig. Men jeg har ikke turde. (Malene)

Som Malenes forteelling viser, handler usikkerheden ikke blot om den personlige
oplevelse af sygdommens mulige udvikling, men ogsa om forestillinger om familie-
liv og foreeldreskab. Bekymringerne knytter sig til, hvad kroppen vil kunne i fremti-
den, og til hvordan det kan pavirke hverdagen med bgrn, hvis sygdommen forveer-
res. For Malene bliver det derfor vanskeligt at orientere sig mod en fremtid som

mor, fordi de mulige scenarier fremstar bade uafklarede og potentielt begraensende.

Malene forteeller samtidig, at gnsket om at fa barn, for badde hende og hendes part-
ner, voksede i takt med, at hun blev aldre, og flere i hendes omgangskreds fik barn.
| dag har hun og hendes mand, Klaus, to bgrn, men beslutningen om at fa barn, var
preeget af mange overvejelser om, hvordan de skulle handtere de usikkerheder, som
MS medfarer.

For de fleste af kvinderne fylder uforudsigeligheden i sygdomsudviklingen meget i
beslutningsprocessen, men den handteres pa forskellig vis. Nogle, som Malene og
hendes partner, har forsggt at forholde sig aktivt til usikkerheden gennem planleeg-
ning og overvejelser om mulige fremtidsscenarier, mens andre i hgjere grad insiste-
rer pa, at MS ikke skal vaere afggrende for beslutningen om at fa bgrn. Dette kom-
mer tydeligt til udtryk i Pernilles forteelling. Hun er netop gaet i gang med et fertili-

tetsforleb med @nsket om at blive solomor og beskriver:

Jeg kan ikke rumme, alle de der, hvad nu hvis'er. Det er jo ikke reelt. Jeg
bliver sddan: "Jamen, hvad nu hvis ikke [jeg far det veerre]? Skulle jeg sé
lade veere med at gore noget, der ville gare mig sd glad?” [bliver berort,
red.]. Du kan godt blive skreemt over det, og det kan sagtens sidde allerin-
derst inde... Altsd, det der med at ga og frygte fremtiden og sadan, det kan
jeg ikke. Det er alt for hdrdt. Det skal jeg ikke bruge min energi pa.

(Pernille)
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6.2

Pernille laegger flere gange vaegt pa, at hensynet til hendes MS ikke skal have en af-
gegrende plads i hendes overvejelser om at f& barn. Hun forteeller, at hendes MS fyl-
der relativt lidt i hverdagen, hvor hun primaert meerker fgleforstyrrelser og mild fati-
gue, som hun har indrettet sin hverdag efter ved fx at have regelmaessige hjemmear-
bejdsdage. P& den baggrund gnsker hun ikke at basere beslutningen om at fa barn pa
en fremtid, der maske ikke adskiller sig vaesentligt fra den hverdag, hun lever i nu.

Forskellen mellem Malene og Pernilles mader at handtere sygdommens usikkerhed
pa i beslutningen om at fa barn kan forstas i relation til deres konkrete sygdomsfor-
lgb. Malenes MS har veeret praeget af betydelige udsving, og hun har tidligere gen-
nemgaet harde genoptraeningsforlgb samt haft perioder med markant begreenset
fysisk formaen. Disse erfaringer ggr sygdommens potentielle konsekvenser naervee-
rende og konkrete i hendes forestillinger om fremtiden. Pernilles sygdomsforlgb har
derimod vaeret mildere og mere stabilt. Hendes MS har i hgjere grad vaeret noget,
hun har kunnet indrette sin hverdag omkring, og har derfor ikke udfordret hverda-
gen pa samme hvis. P4 den méde fremstar fremtidens usikkerhed mindre konkret
for Pernille: Risikoen for forveerring er til stede, men den er ikke kropsligt erfaret og
dermed er den vanskeligere at inddrage overvejelserne om at fa bgrn. Disse for-
skelle peger pa, at tidligere erfaringer med MS former, hvordan kvinderne orienterer

sig mod fremtiden, og forestiller sig et eventuelt moderskab.

Alle kvinderne i den kvalitative del af undersggelsen har valgt at (forsgge at) fa barn
uanset usikkerheden om fremtidens sygdomsudvikling. Som Pernille understreger,
gnsker hun ikke at fraveelge moderskabet pad baggrund af noget, der maske eller
maske ikke vil ske. Samtidig viser hendes udsagn, at det er vanskeligt helt at leegge
bekymringerne om fremtiden fra sig, noget, der aktualiseres pa ny, ndr madre (og

deres partnere) overvejer at fa flere barn.

At balancere gnsket om flere bgrn

For de fleste af familierne er der, som vist, opstaet hverdagsrutiner og strategier til
at hdndtere og balancere MS-symptomer i tilpasning til familien og bagrnenes be-
hov. Overvejelserne om endnu et barn saetter imidlertid gang i tanker om, hvorvidt
denne balancering kan opretholdes, og hvordan et familiemedlem mere vil pavirke
bade hverdagen og sygdomsforlgbet.

Sofie og hendes mand, Lasse, gnsker begge flere bagrn, men gnsket ledsages af en
grundlaeggende usikkerhed. For Sofie er denne usikkerhed forbundet med risikoen

for sygdomsforvaerring og de konsekvenser, det potentielt kan fa for familien:
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Jeg vil jo rigtig gerne have flere barn. Det vil min mand ogsd, men der er
ogsd en skyldfalelse, fordi... Hvad sd, hvis der kommer et attak mere efter
nummer to. Hvad fratager det os sG? Ogsd fordi du kan ikke sige noget
[om fremtidsudsigterne], sG du kan bare sidde med alle de her usikkerhe-
der uden rigtigt at vide noget som helst. (Sofie)

Sofies hverdag er i hgj graf struktureret omkring handtering af fatigue og et behov
for at have faste rutiner. Hun er pa fartidspension og tager sig af stgrstedelen af de
daglige omsorgs- og praktiske opgaver i hjemmet, mens Lasse er pa arbejde. Gen-

nem traening og forudsigelige rutiner oplever parret, at hverdagen aktuelt fungerer,
men netop dette gor overvejelserne om at fa endnu et barn komplekse: Hvordan vil

et barn mere pavirke den balance, de har opbygget?
Samtidig rummer gnsket om flere bgrn ogsad hab og mening:

Det positive er jo, at vi begge to har lyst til det. Og det her med, at min
datter ville fd en seskende, ogsa i forhold til min sclerose. Hun ville fé en
sgskende, som hun kunne dele det her med. Hun ville ikke std alene i det,
hvis der skete et eller andet med mig, eller hvis der var et eller andet, jeg
lige pludselig ikke kunne. SG var de stadigveek to, der kunne snakke om
det pd deres niveau. Men samtidig er der rigtig mange ting, som er taget
fra mig, pga. sclerosen, skal det sd ogsd fratage mig det valg? Altsd, skal
det veere det, der gor, at jeg ikke fdr et barn mere? Hvis det er noget, jeg
brendende gnsker mig, og noget, min mand ensker sig? Sd det er hele ti-
den for og imod, og det fylder faktisk rigtig meget. (Sofie)

Sofie fremhaever betydningen af at give sin datter en sgskende, som kan dele erfa-
ringen af at have en mor med MS. Denne begrundelse gar igen hos flere af mad-
rene, der beskriver det som vigtigt, at deres bgrn har hinanden at dele sveere erfa-
ringer med, seerligt i relation til sygdommen. Som en af mgdrene formulerer det,
rummer gnsket samtidig et element at vished i en ellers usikker situation: "Sd vidste

jeg, at de ligesom var sikret hinanden, hvis der skete mig noget en dag” (Melanie).

For madrene, der har en partner, foregar overvejelserne om at fa flere barn ikke
alene, men indgar i en Igbende forhandling i parforholdet. Beslutningerne formes i
dialog med partneren og afspejler bade fzelles gnsker, bekymringer og forestillinger
om familieliv. Hos nogle har perioden op til forsgget pa at fa endnu et barn veeret
kendetegnet af konstante afvejninger af for og imod. For Karin, der nu er gravid
med sit andet barn, og hendes mand var det — for bade hende og hendes mand -

afgerende, hvordan hun havde det pa selve beslutningstidspunktet:
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6.3

Vi har leenge overvejet, om vi skulle fa et barn mere, og hvornar man
skulle have et barn mere. For os var det vigtigst, at vi fik barn, ndr jeg var
frisk, altsa havde det bedst. Sa vi havde det sddan, at vi ikke kunne vente
for lenge. (Karin)

Ligesom i overvejelserne om at fa det farste barn, hvor tidligere erfaringer med MS
spiller en central rolle, kan beslutningen om at fa barn nummer to forstas som en
proces, hvor mgdrene aktivt forsgger at skabe mening og et godt liv for sig selv og
deres familie. Det sker bade, nar det overvejes, hvornar det giver bedst mening at fa
et barn mere i forhold til potentiel sygdomsudvikling, men ogsa, nar det at give sit

barn en sgskende tilleegges en saerlig betydning.

Samtidig er beslutningen om at fa bgrn i hgj grad noget, der besluttes og forhand-
les mellem partnerne, og hvor forestillinger om familieliv og foreeldreskab lgbende
tilpasses de vilkar, MS skaber. Valget om at fa et barn bliver dermed bade en prak-
tisk og moralsk afvejning, hvor overvejelser om moderskab, hverdagsliv og sygdom-

mens konsekvenser praeger, hvad der opleves som meningsfuldt.

"Havde vi vidst det, havde vi ikke...”

| de foregdende afsnit har vi vist, hvordan usikre fremtidsudsigter forbundet med
sygdomsudviklingen ved MS former mgdrenes overvejelser om at fa bgrn. For flere
af de kvinder, der i dag er mgdre, giver oplevelsen af at leve med MS imidlertid
ogsa anledning til retrospektive refleksioner knyttet til beslutningen om at fa barn.
Det er centralt at fremhaeve, at disse refleksioner udspringer af kvindernes nuvae-
rende livssituation og den viden, de i dag har om deres liv og sygdomsudvikling. P3
den made kan disse refleksioner og overvejelser ogsa forstds som en made, hvorpa
livsfortaellinger formes bade gennem orienteringen mod en forestillet fremtid og gen-
nem meningsskabende fortolkninger af fortidens beslutninger og fejltagelser (Edgar
& Pattison, 2016). Der er saledes tale om en forestilling om, hvordan datiden kunne

have udspillet sig frem for et udtryk for, hvilke valg man faktisk ville have truffet.

Sadanne refleksioner kommer til udtryk hos nogle af mgdrene, der pa forskellig vis
giver udtryk for, at de ville have fravalgt at fa barn eller at fa flere barn, hvis de
havde kendt til, hvordan deres liv med MS ville forme sig. Refleksionerne knytter sig
ikke til bgrnene, som alle udtrykker stor kaerlighed til, men derimod til de vilkar og
den belastning, MS har medfgrt, og til den viden, som farst er blevet tilgeengelig re-
trospektivt. For nogle opstar refleksionerne pa baggrund af at have barn i forskel-
lige aldersgrupper med vidt forskellige behov, der kan vaere svaere at imgdekomme

med udtalte MS-symptomer, for andre er det en mere generel betragtning over,
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hvordan hverdagen ser ud i dag, og om den kunne have veeret anderledes, hvis de
havde haft feerre barn eller havde valgt ikke at fa barn.

Maria, der er mor til to barn pa 13 &r og 8 ar, reflekterer i interviewet over, hvordan

hun og hendes mand ser tilbage pa beslutningen om at fa et barn mere:

Vi har faktisk ofte talt om det her med, at hvis jeg havde fdet min diag-
nose dengang, sG havde vi ikke faGet ham. Men det var jo det her med, at vi
fik af vide af legerne, at alt var, som det skulle veere. Det skulle nok lese
sig. Det gjorde det ikke, men det var jo ikke til at vide. Men havde vi vidst
det, havde vi ikke fdet vores sen nr. 2. Sd havde vi valgt det fra, fordi det
simpelthen er for hdrdt. (Maria)

Maria giver saledes udtryk for, at de, set i lyset af hendes nuvaerende livssituation,
forestiller sig, at de ville have valgt anderledes. Samtidig star disse refleksioner side
om side med en stor kaerlighed til de bgrn, de har, og et gnske om at ggre det
bedst mulige for dem. Fortrydelsen knytter sig dermed ikke til barnene i sig selv,
men til de vilkar og belastninger, MS har medfert, og til den viden, som farst er ble-

vet tilgeengelig retrospektivt.

For andre, sdsom Malene, fremtraeder refleksionerne med omvendte fortegn. Malene
havde ikke forestillet sig, at hendes liv med MS kunne forenes med moderskab, men
oplever i dag, at det er gaet bedre end forventet. Som hun selv formulerer det: “Jeg
skulle bare have sprunget ud i det.”. Nutidens erfaringer kaster pa den made et nyt lys
pa tidligere forestillinger og tvivl, fordi alt gik bedre, end hun havde forestillet sig.

Mgadrenes refleksioner kan saledes ses som forestillinger om alternative beslutnin-
ger, der opstar i spaendingsfeltet mellem nutidens erfaringer og fremtidens usikre
horisonter. For nogle, som Malene, indebaerer dette et gnske om at have handlet
mindre tgvende, mens refleksionerne for andre medfarer, at beslutningen om at fa
barn, eller flere barn, i dag fremstar som et valg, de seetter spgrgsmalstegn ved. Fo-
restillinger om, hvordan tidligere beslutninger kunne have set ud, indgar pa den
made som en del af en Igbende fortolkningsproces, hvor valg og refleksioner om-
kring moderskab (om)fortolkes i lyset af, hvordan livet med MS har udfoldet sig. Pa
den made bliver moderskabet en del af en tidslig proces, hvor tidligere beslutninger
hverken entydigt bekraeftes eller forkastes, men lgbende (om)fortolkes i takt med

andringer i sygdom og hverdagsliv.
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6.4

Mgdet med sundhedsvaesenet: graviditet,
medicin og lebende koordinering

Som vist i de foregdende afsnit spiller usikkerheden forbundet med MS en central
rolle i mgdrenes overvejelser om at fa bgrn. Usikkerheden knytter sig dog ikke alene
til sygdommens fremtidige udvikling og konsekvenser for moderskabet, men frem-

kommer ogsé konkret i mgdet med sundhedsvaesenet og sundhedsprofessionelle.

| disse mader bliver graviditet, medicinskift og koordinering med forskellige dele af
sundhedssystemet, eksempelvis i forbindelse med fertilitetsbehandling, en del af de
strukturer, hvorunder mgdrene forsagger at skabe et godt liv som mor. | dette afsnit
retter vi fokus mod de mader, hvorpa graviditet, medicinskift og koordinering af fx
fertilitetsbehandling handteres i samspil med sundhedsprofessionelle, og hvordan

disse processer bade kan afklare og forsteerke oplevelsen af usikkerhed.

Det kommer bl.a. til udtryk hos Karin, der naesten samtidig med at vaere blevet diag-
nosticeret med MS opdager, at hun er gravid. Opdagelsen saetter gang i en raekke
bekymringer og forestillinger om, hvordan graviditeten vil blive mgdt i sundheds-
vaesenet, herunder frygten for, at sygdommen kan medfgre en anbefaling om ikke

at gennemfgre graviditeten.

Der var jeg jo sadan lidt: Vil de anbefale, at man fdr en abort, for at man
kan fG medicin? eller: Ma man blive gravid, eller hvordan og hvorledes?
@h, altsd, jeg mader op ved leegen, og der var jeg fem uger henne, seks
uger henne, og der sagde han bare: "Tillykke, det skal nok ga". Og at vi
snakkedes ved, ndr jeg havde fadt, for sG kunne jeg starte medicin der.
(Karin)

| mgdet med laegen bliver Karins indledende tvivl og usikkerhed hurtigt afkreeftet,
og graviditeten italesaettes som uproblematisk. Flere kvinder beskriver ligeledes det
forste mgde med sundhedsprofessionelle i forbindelse med graviditet eller ansket
om bgrn som positivt, og langt de fleste har faet at vide, at det ikke er et problem at

blive mor med MS.

Samtidig opharer usikkerheden ved moderskabet ikke ngdvendigvis med italesaet-
telsen af graviditeten som uproblematisk. Det geelder eksempelvis Mie, der fik diag-
nosticeret MS, kort efter at hun og hendes mand var begyndt at forsgge pa at blive
gravide. Efter en snak med leegen blev de anbefalet at szette forsgget pd pause, ind-
til Mies MS havde veeret i ro i mindst et ar. Mie beskriver imidlertid en frygt for, at

denne stilstand maske aldrig ville indtreeffe. Pa trods af la&egens anbefaling begyndte
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Mie og hendes kaereste derfor igen at forsgge at blive gravide, sa snart Mie ople-

vede sin MS som “stille nok”. Hun beskriver:

Da jeg ligesom kunne meerke pd min krop, okay, nu gdr det den rigtige
vej, sd sagde jeg til ham [leegen, red.], det er nu, vi skal veere gravide. Det

er nu, jeg har brug for at blive gravid. (Mie)

Mies vej til moderskab var sdledes preeget af en Igbende afvejning af sygdommens
udvikling, leegelige anbefalinger og hendes egne kropslige erfaringer. Sygdommens

stabilitet blev et centralt, men ogsa usikkert pejlemaerke for muligheden for at fa

barn.

For kvinderne, der har haft brug for hjeelp til at blive gravide gennem fertilitetsbe-
handling, tilfgjes endnu et lag af usikkerhed, men ogsé en gget grad af lavpraktisk
koordinering. Det ggr sig geldende for Pernille, der netop er startet i et fertilitets-
forlgb for at blive solomor. Her knytter usikkerheden sig bl.a. til ikke at vide, hvornar
en graviditet kan opnas, og til de mange forhold, der skal falde pa plads samtidig.
Gennem de fgrste maneder af forlgbet bliver det tydeligt, hvor meget koordinering

fylder i hendes hverdag. Hun beskriver i en mail:

Hold nu op, jeg synes, jeg har talt meget i telefon i dag!

Forst med egen lege (...). Sd talte jeg med fertilitetsklinikken (...). Til sidst
talte jeg sG med scleroseklinikken: jeg skal jo have skiftet medicin. Jeg har
allerede en tid til medicinudlevering, hvilket er min 12. cyklusdag, og som
Jjeg har forstdet det, kan inseminering finde sted pa 12.-16. cyklusdag. Sd
jeg teenkte jo, at jeg bare kan beholde den tid, men eendre den fra medi-
cinudlevering til -skift. Men det var ikke sa nemt, for det kunne hun ikke
bare gare, ndr der ikke er ordineret medicin, sd dem skal jeg ringe til igen

pd mandag. (Uddrag fra mailkorrespondance)

Pernille beskriver selv, at hun ikke oplever sin MS meget til hverdag, men en af de
ting, hun oplever, kan vaere udfordrende, er evnen til at koordinere og planleegge
mange forskellige aftaler. Det ger derfor ogsé forsgget pa at blive gravid seerligt ud-

fordrende.

Pa trods af at det langt fra er alle, der pa vejen til moderskab skal igennem et fertili-
tetsforlgb, er de udfordringer, Pernille mader i koordineringen med sundhedssyste-
met, ikke enestaende. Flere madre beskriver lignende vanskeligheder i forbindelse
med koordinering af medicinskift far og efter en graviditet. Derudover traeder udfor-
dringerne med at koordinere seerligt frem i mgdet med andre systemer, eksempelvis
kommunen, nér der skal sgges hjaelpemidler eller gennemfares afklaringsforlgb pa vej

mod fleksjob eller fartidspension — forhold, som vi udfolder naermere i kapitel 7.
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| mgdet med sundhedsvaesenet og andre institutionelle rammer bliver det tydeligt,
at madrenes muligheder for at realisere gnsket om moderskab ikke alene afhaenger
af individuelle ressourcer eller sygdommens forlgb. De formes ogsa af de strukturer
og organisatoriske vilkar, som omgiver graviditet, medicinsk behandling og fertili-
tetsforlgb. Nar kvinderne mgdes af sundhedsprofessionelle med opbakning til gra-
viditet, kan moderskabet fremstd som muligt og legitimt. Omvendt bliver moderska-
bet i hgjere grad et anliggende, der ma forhandles, nar mgdet med systemet prae-

ges af uklarhed, krav om omfattende koordinering eller manglende sammenhang.

Nar Pernille eksempelvis udfordres i sit mgde med sundhedssystemet, fordi det
kreever en betydelig grad af egenkoordinering pa tvaers af tilbud, kan det forstas
som mere end en praktisk vanskelighed. Det peger ogsa pa, hvordan strukturelle
rammer kan understgtte eller begraense mulighederne for at forfglge et gnsket mo-
derskab. P4 den méade viser materialet, hvordan usikkerhed ikke blot knytter sig til
sygdommens udvikling eller til individuelle valg, men ogsé produceres i mgdet med
de institutionelle rammer, som mgdrene ma navigere i, nar de streeber efter det liv,

de gnsker.
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Bekymringer i en kontekst af
MS og moderskab

Som de foregdende kapitler har vist, praeger bade symptomer, hverdagslige tilpas-
ninger og en grundlaeggende usikkerhed om fremtiden og sygdomsudvikling kvin-
dernes oplevelser af moderskab og MS. Disse vilkar kommer ikke alene til udtryk i
konkrete handlinger og beslutninger, men ogsa i de bekymringer, der knytter sig til
moderskab og MS. Bekymringerne kan forstas som en made, hvorpa usikkerheden
og de kropslige erfaringer omsaettes til overvejelser om eksempelvis graviditet, mo-

derskab i sig selv, arbejdsliv, gkonomi mv.

For at belyse karakteren og omfanget af disse bekymringer blev alle spgrgeskema-
undersggelsens kvinder praesenteret for ti potentielle bekymringer knyttet til mo-
derskab og MS. En bekymring er knyttet til graviditet, fire bekymringer er knyttet til
barn og helbred, tre bekymringer er knyttet til forventninger, moderskab og omver-
denens reaktioner, mens to bekymringer er knyttet til arbejdsliv og gkonomi. Be-
kymringerne er inspireret af delskalaen for bekymringer i maleredskabet The Mo-
therhood/pregnancy choice and worries questionnaire (MPWQ) (Peper et al., 2023).

Se Metodeafsnit 12 for mere information.

| spgrgeskemaet blev kvinderne bedt om at forholde sig til hver af de ti bekymrin-
ger og angive, i hvilken grad det er en bekymring, de oplever. Kvinder med bgrn
blev bedt om at teenke tilbage pa det seneste ar. Kvinder, der svarede, at de ikke har
bgrn, uden at angive, om de gnsker bgrn eller er uafklarede, blev bedt om at angive,
i hvilken grad hver af bekymringerne havde haft betydning for, at de ikke har faet
barn. For hver bekymring var det muligt at svare 'i hgj grad’, ‘i nogen grad’, ‘i min-
dre grad’ og ‘slet ikke'. For enkelte spgrgsmal var det muligt at svare ‘ikke relevant’,
hvis spagrgsmalet ikke var relevant for ens livssituation (fx spgrgsmal knyttet til gra-
viditet, arvelighed, partner og arbejdsmarkedstilknytning/gkonomi). Se Metodeaf-
snit 12 for information om handtering af svarkategorien ‘ikke relevant'.

| de fglgende afsnit undersgger vi farst, i hvilken grad kvinder med bgrn og kvinder,
der endnu ikke har faet barn, oplever bekymringer knyttet til moderskab og MS.
Herefter praesenterer vi, i hvilken grad kvinder, som ikke har fdet bgrn, svarer, at be-
kymringer har haft betydning for, at de ikke har faet barn. Det sidste afsnit handler
om, hvorvidt MS har haft konsekvenser for moderskab.
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7.1

Bekymringer knyttet til overvejelser og oplevelse
af moderskab

| dette afsnit praesenteres bekymringer knyttet til moderskab og MS blandt kvinder,
som svarede ja, til at de har barn, og kvinder, der endnu ikke har faet barn. Bekym-
ringer knyttet til moderskab kan opleves forskelligt, afhaengigt af om man har faet
barn eller ej (Peper et al., 2023). Samtidig har alder i nogen grad betydning for sta-
tus pd moderskab, forstdet sddan, at sandsynligheden for at have faet barn stiger
med alderen. Det kan derfor veere vanskeligt at vurdere, om forskelle i bekymring pa
tveers af status for moderskab er reelle, eller om de skyldes forskelle i alder. | dette
afsnits analyser praesenteres hver af de ti bekymringer opdelt pa hhv. alder og sta-
tus pa moderskab. Herudover praesenteres justerede praevalensratioer (PR), hvor der
er taget hgjde for alder.

Graviditeten

En enkelt af de ti bekymringer er saerligt knyttet til graviditet. Figur 7.1 viser, i hvil-
ken grad kvinderne bekymrer sig om, hvorvidt deres MS vil forveerres pga. gravidite-
ten. Samlet set svarer 28,7 % af kvinderne, at de i hgj eller nogen grad bekymrer sig
(Tabel 7.1). Det ses 0gsa, at seerligt kvinder i alderen 20-30 ar og 31-40 ar oplever
denne bekymring (PR hhv. 2,22 og 5,23) sammenlignet med kvinder i alderen 41-
44 3r. Blandt de 20-30-arige kvinder bekymrer over halvdelen sig i hgj eller nogen
grad (52,3 %), mens andelen blandt kvinder i alderen 41-44 ar er 10 % — en forskel,
der dog i hgj grad kan tilskrives, at 74,2 % af de 41-44-arige kvinder svarer, at
spgrgsmalet om graviditet ikke var relevant for deres livssituation (resultater ikke
vist). Pa tilsvarende vis ses det, at kvinder, der endnu ikke har faet barn, er signifi-
kant mere tilbgjelige til at svare, at de bekymrer sig over, hvorvidt deres MS vil blive
forveerret af en graviditet, end kvinder, der har faet bgrn — en forskel, der forbliver
statistisk signifikant, nar der tages hgjde for kvindernes alder (PR=1,53).
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Figur 7.1 Bekymring om, hvorvidt der vil ske en forveerring af MS pga. af
graviditet (procent)

Figuren praesenterer, i hvilken grad bekymringen opleves, opdelt efter alder og status for moderskab.

Samlet set
Alder
41-44 &r 0
31-40 ar
20-30 ar 27,7
Status pa moderskab

Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret

Har bgrn

0 20 40 60 80 100

| hgjgrad ®Inogengrad M| mindre grad Slet ikke

Anm.: Samlet n= 393; ¢ Kun ganske fa kvinder i aldersgruppen 41-44 ar svarede 'i hgj grad'. Af diskretionshensyn praesenteres
andelen, der svarede hhv. 'i hgj grad’ og ‘i nogen grad' ikke.

Kilde:  VIVE.

Tabel 7.1 Hgj/nogen grad af bekymring om, hvorvidt graviditet vil forveerre MS,
opdelt efter alder og status pa moderskab (procent og praevalensratio)

n Hgj/nogen grad PR 95 % Cl  Justeret 95 % ClI
bekymring PR®
(procent)
Samlet set 393 28,7
Alder
41-44 ar (ref.) 120 10,0 1
31-40 ar 208 322 3,22 1,82-5,71
20-30 ar 65 52,3 5,23 2,91-9,39

Status pa moderskab
Har bgrn (ref.) 303 22,1 1 1

Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret 90 51,1 2,31 1,73-3,10 1,53 1,06-2,22

Anm.: 2 Justeret for alder.

Kilde:  VIVE.



Born og helbred

Fire bekymringer er saerligt knyttet til kvindernes eget helbred og deres barns hel-
bred og velbefindende (Boks 7.1).

Boks 7.1 Bekymringer knyttet til barn og helbred

At give MS videre til barnet
At MS vil pavirke evnen til at tage sig af barnet/bgrnene

Som mor ikke at have tid nok til at tage sig af sig selv, og at MS derfor pa-
virkes negativt

At barnet/bgrnene skal tage for mange hensyn (fx undlade at gere, hvad de
har lyst til) pga. MS.

Figur 7.2 viser, i hvilken grad kvinderne er bekymret for om de "giver MS videre til
barnet”. Samlet set er det 52,4 % af kvinderne, der i hgj eller nogen grad bekymrer
sig. Af Tabel 7.2 ses, at denne andel er hgjere blandt kvinder i alderen 20-30 ar og
31-40 ar (hhv. 55,3 % og 56,3 %) sammenlignet med kvinder i alderen 41-44 ar

(44,2 %). Kvinder i alderen 31-40 ar er saledes mere tilbgjelige til i nogen eller hgj
grad at bekymre sig om, hvorvidt barnet arver deres MS, sammenlignet med kvinder
i alderen 41-44 ar (PR=1,25). Blandt kvinder i alderen 20-30 ar ses samme tendens,
men her er forskellen ikke statistisk signikant ved et 5 %-signifikansniveau.

Der ses ingen statistisk signifikante forskelle mellem kvinder, der har faet deres far-
ste barn, og kvinder, der endnu ikke har faet bgrn. | begge grupper svarer ca. halv-
delen (hhv. 53,1 og 50 %), at de i hgj eller nogen grad er bekymret for at "give MS

videre” til barnet.
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Figur 7.2 Bekymring om at give MS videre til sit barn (procent)

Figuren praesenterer, i hvilken grad bekymringen opleves, opdelt efter alder og status for moderskab.

Samlet set 19,1
Alder
41-44 ar 19,2
31-40 ar 19,2
20-30 ar 18,5
Status pa moderskab
Har bgrn 17,5
Gravid, gnsker barn eller uafklaret 244
0 20 40 60 80 100

B | hgjgrad M®|nogengrad M| mindre grad Slet ikke /ikke relevant

Anm.: n=393.

Kilde:  VIVE.

Tabel 7.2 Hgj/nogen grad af bekymring for at give MS videre til barnet opdelt efter
alder og status pa moderskab (procent og praevalensratio)

n Hgj/nogen grad 95 % Cl  Justeret 95 % CI
bekymring PR®
(procent)
Samlet set 393 52,4
Alder
41-44 ar (ref.) 120 44,2 1 -
31-40 ar 208 563 1,25 1,01-1,61 = =
20-30 ar 65 553 1,27 0,93-1,68 - -

Status pa moderskab
Har bgrn (ref.) 303 53,1 1 1

Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret 90 500 094 0,75-1,19 0,84 0,65-1,10

Anm.: ?Justeret for alder.

Kilde:  VIVE.
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Figur 7.3 viser, i hvilken grad kvinderne bekymrer sig om, hvorvidt "deres MS vil pa-
virke evnen til at tage sig af deres barn/bgrn”. Samlet set er det 72,9 %, der i hgj el-
ler nogen grad bekymrer sig. Tabel 7.3 viser, at bekymringen er statistisk signifikant
hgjere blandt kvinder i aldersgrupperne 20-30 &r og 31-40 ar (hhv. 86,2 % og 77,9 %
med hgj eller nogen grad af bekymring) sammenlignet med kvinder i alderen 41-
44 ar (57,1 %) (PR hhv. 1,51 og 1,36). Forskellen mellem aldersgrupperne kan saerligt
tilskrives forskelle i andelen, der svarer, at de bekymrer sig i hgj grad. Saledes er der
fx blandt kvinder i aldersgruppen 20-30 ar 63,1 %, der 'i hgj grad’ er bekymrede,
mod 24,4 % blandt kvinder i aldersgruppen 40-44-arige.

Blandt kvinder, der er gravide med farste barn, gnsker barn eller er uafklarede vedr.
barn, svarer et stort flertal pa 85,6 %, at de i hgj eller nogen grad er bekymrede for,
om deres MS vil pavirke evnen til at tage sig af barnet/bgrnene. Blandt kvinder, der
har faet barn, er den tilsvarende andel 69,2 %. Der er sdledes umiddelbart en hgjere
grad af bekymring blandt kvinder, der endnu ikke har faet bgrn (PR=1,24). Nar der
tages hgjde for kvindernes alder, er sammenhaengen dog ikke laengere statistisk
signifikant, dvs. at det i hgjere grad er kvindernes alder, der er har betydning for an-

delen, der bekymrer sig, end hvorvidt de har faet barn.

Figur 7.3 Bekymring for at MS vil pavirke evnen til at tage sig af sit
barn/bgrn (procent)

Figuren praesenterer, i hvilken grad bekymringen opleves, opdelt efter alder og status for moderskab.

Samlet set

Alder

41-44 3r

31-40 ar

20-30ar ¢

Status pa moderskab

Har bgrn

Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret
0 20 40 60 80 100

B | hgjgrad MIlnogengrad M| mindre grad Slet ikke

Anm.: n=392, ¢ Kun ganske fa kvinder i aldersgruppen 20-30 ar svarede 'slet ikke'/'ikke relevant’. Af diskretionshensyn praesente-
res andelen, der svarede hhv. ‘i mindre grad’ og ‘slet ikke/ikke relevant’ ikke.

Kilde:  VIVE.



Tabel 7.3 Hgj/nogen grad af bekymring om, hvorvidt MS vil pavirke evnen til at tage
sig af sit barn/bgrn, opdelt efter alder og status pa moderskab (procent og
praevalensratio)

n Hgj/nogen grad 95 % Cl  Justeret 95 % CI
bekymring PR?
(procent)
Samlet set 292 72,9
Alder
41-44 3r (ref.) 119 571 1 -
31-40 ar 208 779 1,36 1,15-1,62 = =
20-30 ar 65 862 1,51 1,25-1,81 - -

Status pa moderskab

Har bgrn (ref.) 302 69,2 1 1

Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret 90 856 1,24 1,10-1,38 1,09 0,96-1,26

Anm.: ?Justeret for alder.

Kilde:  VIVE.

Figur 7.4 viser, i hvilken grad kvinderne bekymrer sig om ikke at have tid nok til at
tage sig af sig selv, og at deres MS derfor vil blive pavirket negativt. Samlet set be-
kymrer 68,4 % sig i hgj eller nogen grad (Tabel 7.4). Blandt kvinderne i alderen 41-
44 ar svarer 57,1 %, at de i hgj eller nogen grad er bekymrede. Blandt kvinder i al-
dersgrupperne 20-30 ar og 31-40 ar angiver et stort flertal pa hhv. 76,9 % og 72,1
%, at de i hgj eller nogen grad er bekymrede (PR pa hhv. 1,35 og 1,26 sammenlignet
med 41-44-arige). Forskellen mellem aldersgrupperne skyldes iszer, at kvinder i al-
deren 20-30 ar (46,2 %) og 31-40 ar (35,1 %) i hgjere omfang end de 41-44-arige
(21,0 %) svarer, at de i hgj grad’ er bekymrede.

Opdelt efter status for moderskab svarer 72,2 % af kvinder, der endnu ikke har faet
barn, og 67,2 % af kvinder med bgrn, at de i hgj eller nogen grad har bekymret sig
om ikke at have tid nok til sig selv, og at deres MS der pavirkes. Forskellen mellem

grupperne er ikke statistisk signifikant (Tabel 7.4).
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Figur 7.4 Bekymring om ikke at have tid nok til at tage sig af sig selv,
MS derfor pavirkes negativt (procent)

og at

Figuren praesenterer, i hvilken grad bekymringen opleves, opdelt efter alder og status for moderskab.

Samlet set

Alder

41-44 ar d : 17,

31-40 ar

20-30 ar

Status pa moderskab
Har barn

Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret
0 20 40 60 80

| hgjgrad ®Inogengrad M| mindre grad Slet ikke

Anm.. n=392.

Kilde:  VIVE.

Tabel 7.4 Hgj/nogen grad af bekymring om ikke at have tid nok til at tage

10,7

7

10,0

100

sig af sig

selv, og at MS derfor pavirkes negativt, opdelt efter alder og status pa

moderskab (procent og praevalensratio)

n Hgj/nogen grad 95 % Cl  Justeret
bekymring PR®
(procent)
Samlet set 292 68,4
Alder
41-44 ar (ref) 119 57,1 1 -
31-40 ar 208 721 1,26 1,06-1,51 =
20-30 ar 65 769 135 1,10-1,65 -

Status pa moderskab
Har bgrn (ref.) 302 67,2 1 1

Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret 90 72,2 1,07 0,92-1,25 0,97

95 % CI

0,82-1,15

Anm.:  ?Justeret for alder

Kilde:  VIVE
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Figur 7.5 viser, i hvilken grad kvinderne bekymrer sig om, at deres barn/bgrn skal
tage for mange hensyn pga. deres MS og fx undlade at ggre, hvad de har lyst til.
Samlet set bekymrer 59,4 % sig i hgj eller nogen grad.

Figur 7.5 Bekymring om at barnet/bgrnene skal tage for mange hensyn
pga. MS (procent)

Figuren praesenterer, i hvilken grad bekymringen opleves, opdelt efter alder og status for moderskab.

Samlet set 15,6
Alder
41-44 &r 20,2
31-40 ar 14,4
20-30 ar 10,8
Status pa moderskab
Har bgrn 15,2
Gravid, gnsker bagrn eller uafklaret 16,7
0 20 40 60 80 100

| hgjgrad ®Inogengrad M| mindre grad Slet ikke

Anm.. n=392.

Kilde:  VIVE.

Tabel 7.5 Haj/nogen grad af bekymring om, at barnet/bgrnene skal tage for mange
hensyn pga. MS, opdelt efter alder og status pa moderskab (procent og
preevalensratio)

n Hgj/nogen grad 95 % Cl  Justeret 95 % CI
bekymring PR®
(procent)
Samlet set 392 59,9
Alder
41-44 ar (ref) 119 55,5 1 -
31-40 ar 208 620 1,12 0,92-1,36 = =

20-30 ar 65 61,5 1,11 0,86-1,43 - -




Hgj/nogen grad PR 95 % Cl  Justeret 95 % CI

bekymring PR?
(procent)

Status pa moderskab
Har bgrn (ref.) 302 59,3 1 1

Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret 90 62,2 1,05 0,87-1,26 1,03 0,83-1,26

Anm.: ?Justeret for alder.

Kilde:  VIVE.

Af Tabel 7.5 ses at der ikke er nogen signifikant forskel i andelen, der svarer, at de i
hgj eller nogen grad er bekymrede — hverken pa tvaers af alder (55,5 %-62 %) eller i
forhold til status pa moderskab (59,3-62,2 %). Dog er der blandt kvinder i alders-
grupperne 20-30 ar og 31-40 ar igen en hgjere andel, som svarer, at de 'i hgj grad’
er bekymrede, end blandt kvinder i alderen 41-44 ar (hhv. 38,5 % og 36,5 % vs.
23,5 %).

Forventning til moderskab og omverdens reaktioner

Tre bekymringer er knyttet til forventninger til "det gode moderskab” samt omver-

denens reaktioner pa moderskab (Boks. 7.2).

Boks 7.2 Bekymringer knyttet til moderskab og omverdens reaktioner

® At fa negative reaktioner fra folk omkring mig pa @nsket om at fa/have faet
barn

®  |kke at kunne leve op til egne forventninger til det at veere "en god mor”
pga. min MS

= |kke at kunne leve op til min partners forventninger til det at veere "en god
mor” pga. min MS.

Figur 7.6 viser, i hvilken grad kvinderne bekymrer sig om at fa negative reaktioner

fra deres omverden pa at have faet barn eller gnske bgrn. Af Tabel 7.6 ses, at det er
et mindretal, der i hgj eller nogen grad er bekymrede: 24,6 % blandt kvinder i alde-
ren 20-30 ar, 22,6 % blandt kvinder i alderen 31-40 ar og 10,9 % af kvinder i alderen

41-44 ar. Sammenlignet med kvinder i alderen 41-44 ar er de yngre kvinder signi-



fikant mere tilbgjelige til at bekymre sig om omverdens reaktioner pa at have faet
eller gnske sig bagrn (20-30 ar: PR=2,25; 31-40 ar: PR=2,07).

Blandt kvinder, der er gravide med farste barn, gnsker barn eller er uafklarede, sva-
rer samlet set 26,7 %, at de i hgj grad eller nogen grad er bekymrede for at fa nega-
tive reaktioner. Blandt kvinder med bgrn er andelen 17,2 %. Nar der tages hgjde for
kvindernes alder, er der imidlertid ingen statistisk signifikant forskel pa tveers af sta-
tus for moderskab (Tabel 7.6).

Figur 7.6 Bekymring om at fa negative reaktioner fra folk omkring sig pa
gnsket om at fa/have faet bagrn (procent)

Figuren praesenterer, i hvilken grad bekymringen opleves, opdelt efter alder og status for moderskab.

Samlet set 64,0
Alder
41-44 ar ¢ 74,0
31-40 ar 60,1
20-30 ar 58,4
Status pa moderskab
Har bgrn 65,9
Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret 57,8
0 20 40 60 80 100

B | hgjgrad MIlnogengrad M| mindre grad Slet ikke

Anm.. n=392; ¢ Kun ganske fa kvinder i aldersgruppen 41-44 ar svarede ‘i hgj grad’. Af diskretionshensyn praesenteres andelen,
der svarede hhv. 'l hgj grad’ og ‘i nogen grad’ ikke.

Kilde:  VIVE.
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Tabel 7.6 Hgj/nogen grad af bekymring om at fa negative reaktioner fra folk
omkring sig pa gnsket om at fa/have faet barn, opdelt efter alder og status
pa moderskab (procent og preevalensratio)

n Hgj/nogen grad 95 % CI Justeret PR? 95 % ClI
bekymring
(procent)
Samlet set 392 19,4
Alder
41-44 3r (ref.) 119 10,9 1
31-40 ar 208 22,6 2,07 1,17-3,67
20-30 ar 65 24,6 2,25 1,16-4,39

Status pa moderskab
Har bgrn (ref.) 302 17,2 1 1

Gravid, gnsker bgrn
eller uafklaret 90 26,7 1,55 1,02-2,36 1,33 0,81-2,18

Anm.: ?Justeret for alder.

Kilde:  VIVE.

Figur 7.7 viser, i hvilken grad kvinderne bekymrer sig om, at de pga. MS ikke vil
kunne leve op til egne forventninger til det at vaere “en god mor”. Samlet set be-
kymrer 73,2 % sig i hgj eller nogen grad. Af Tabel 7.7 ses, at det pa tveers af alders-
grupperne er et flertal af kvinderne, som i hgj eller nogen grad er bekymrede:

83,1 % blandt kvinder i alderen 20-30 ar, og 76,0 % kvinder i alderen 31-40 ar. Det
er statistisk signifikant hgjere andele end blandt kvinder i alderen 41-44 ar (63,0 %).

Der ses ingen signifikant forskel pa tveers af status for moderskab i andelen, som i
hgj eller nogen grad er bekymrede. Blandt kvinder med bgrn er andelen 71,9 %,
mens 77,8 % af kvinder, der endnu ikke har faet bgrn, svarer, at de i hgj eller nogen
grad er bekymrede for, hvorvidt de kan leve op til at veere "en god mor” pga. deres
MS.
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Figur 7.7 Bekymring om ikke at kunne leve op til egne forventninger til det
at veere "en god mor” pga. MS (procent)

Figuren praesenterer, i hvilken grad bekymringen opleves, opdelt efter alder og status for moderskab.

Samlet set 87
Alder

41-44 ar 10,1

31-40 ar 87
20-30 ar ¢

Status pa moderskab
Har barn 83

Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret 10,0

0 20 40 60 80 100

| hgjgrad ®Inogengrad M| mindre grad Slet ikke

Anm.:  n=392; ¢ Kun ganske fa kvinder i aldersgruppen 20-30 ar svarede ‘slet ikke/ikke relevant. Af diskretionshensyn praesenteres
andelen, der svarede hhv. 'l mindre grad’ og 'Slet ikke/ikke relevant’ ikke.

Kilde:  VIVE.

Tabel 7.7 Hgj/nogen grad af bekymring om ikke at kunne leve op til egne forvent-
ninger til det at veere "en god mor” pga. MS, opdelt efter alder og status
pa moderskab (procent og praevalensratio)

n Hgj/nogen grad 95 % Cl  Justeret 95 % CI
bekymring PR?
(procent)
Samlet set 392 73,2
Alder
41-44 ar (ref.) 119 63,0 1 -
31-40 ar 208 76,0 1,21 1,03-1,41 - -
20-30 ar 65 83,1 1,32 1,11-1,57 - -

Status pa moderskab
Har bgrn (ref.) 302 71,9 1 1

Gravid, gnsker bgrn
eller uafklaret 90 77,8 1,08 0,95-1,23 0,98 0,84-1,13

Anm.: ?Justeret for alder.

Kilde:  VIVE.



Figur 7.8 viser, i hvilken grad kvinderne bekymrer sig om, at de pga. MS ikke kan
leve op til en partners forventninger til det at veere “en god mor”. Samlet set er sva-
rer 38,3 %, at de i hgj eller nogen grad bekymrer sig (Tabel 7.8). Opdelt efter alder
ses, at knap halvdelen af kvinderne i aldersgrupperne 20-30 ar og 31-40 ar (hhv.
49,2 % og 45,9 %) bekymrer sig. Det er en markant hgjere andel end blandt kvinder
i alderen 41-44-arige (19 %).

Blandt kvinder, der er gravide, gnsker barn eller er uafklarede, svarer samlet set
48,9 %, at de i hgj eller nogen grad er bekymrede, mens andelen blandt kvinder
med bgrn er 35,1 %. Efter der er taget hgjde for alder, er der ingen statistisk signifi-
kant forskel mellem grupperne (Tabel 7.8).

Figur 7.8 Bekymring om ikke at kunne leve op til partners forventninger til
det at vaere “en god mor” pga. MS (procent)

Figuren praesenterer, i hvilken grad bekymringen opleves, opdelt efter alder og status for moderskab.

Samlet set

Alder

38,1

41-44 3r
31-40 ar 30,2
20-30 ar 26,2
Status pa moderskab

Har barn 40,8

Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret 28,9
0 20 40 60 80 100

B | hgjgrad ®Ilnogengrad M| mindre grad Slet ikke /ikke relevant

Anm.. n=389

Kilde:  VIVE.
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Tabel 7.8 Hgj/nogen grad af bekymring om ikke at kunne leve op til partners
forventninger til det at veere "en god mor” pga. MS opdelt efter alder og
status pa moderskab (procent og praevalensratio)

n Hgj/nogen grad PR 95 % Cl  Justeret 95 % CI
bekymring PR?
(procent)
Samlet set 389 38,3
Alder
41-44 ar (ref.) 119 19,3 1
31-40 ar 205 459 2,37 1,60-3,52
20-30 ar 65 49,2 2,55 1,64-3,96

Status pa moderskab
Har bgrn (ref.) 299 35,1 1 1

Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret 90 489 1,39 1,07-1,80 1,13  0,85-1,51

Anm.: ?Justeret for alder

Kilde:  VIVE.

Arbejdsliv og familiens gkonomi

De sidste to bekymringer knytter sig til muligheden for et arbejdsliv samt til eventu-

elle skonomiske konsekvenser af at fa barn, nar man har MS (Boks 7.3).

Boks 7.3 Bekymringer knyttet til arbejdsliv og familiens gkonomi

= |kke at have overskud til at kombinere det at veere mor med et arbejdsliv
pga. min MS

= At familiens gkonomiske muligheder pavirkes, fordi jeg ikke kan kombinere
moderskab og MS med et arbejdsliv.

Figur 7.9 viser, i hvilken grad kvinderne bekymrer sig om ikke at have overskud til at
kombinere det at vaere mor med et arbejdsliv, fordi de har MS. Samlet set er det

64,6 %, der bekymrer sig i hgj eller nogen grad. Af Tabel 7.9 ses det, at godt halvde-
len (51,3 %) af kvinderne i alderen 41-44 svarer, at de i hgj eller nogen grad bekym-
rer sig, mens det geelder for 80 % af de 20-30-arige og 67,3 % af de 31-40-arige. For



begge aldersgrupperne er forekomsten af bekymringer statistisk signifikant hgjere
sammenlignet ned kvinder i alderen 41-44 ar (PR er hhv. 1,31 og 1,56).

Der ses ingen statistisk signifikant forskel pa tveers af moderskab i andelen, der i hgj
eller nogen grad er bekymrede for ikke at kunne kombinere det at vaere mor med et
arbejdsliv pga. MS. Andelen blandt kvinder med bgrn er hhv. 62,2 % og 72,2 %
blandt kvinder, der endnu ikke har faet barn.

Figur 7.9 Bekymring om ikke at have overskud til at kombinere at veere
mor med et arbejdsliv pga. MS (procent)

Figuren praesenterer i hvilken grad bekymringen opleves, opdelt efter alder og status for moderskab.

Samlet set

Alder

17,7

41-44 ar b : 27,7

31-40 ar

20-30 ar ¢

Status pa moderskab
Har barn 18,7

Gravid, gnsker bagrn eller uafklaret 14,4

0 20 40 60 80 100

H| hgjgrad ®Ilnogengrad M| mindre grad Slet ikke/ikke relevant

Anm.. n=389

Kilde:  VIVE.

Tabel 7.9 Hgj/nogen grad af bekymring om ikke at have overskud til at kombinere at
vaere mor med et arbejdsliv pga. MS (procent og praevalensratio)

n Hgj/nogen grad 95 % Cl  Justeret 95 % CI
bekymring PR?
(procent)
Samlet set 389 64,6
Alder
41-44 ar (ref.) 119 51,3 1 -
31-40 ar 205 673 1,31 1,08-1,60 - -
20-30 ar 65 80,0 1,56 1,26-1,93 - -
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n Hgj/nogen grad PR 95 % Cl  Justeret 95 % CI

bekymring PR?
(procent)

Status pa moderskab
Har barn (ref.) 299 62,2 1 1

Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret 90 72,2 1,16 0,99-1,36 0,97 081-1,16

Anm.: ?Justeret for alder.

Kilde:  VIVE.

Figur 7.10 viser i hvilken grad kvinderne bekymrer sig om, at familiens gkonomiske
muligheder pavirkes, fordi de ikke kan kombinere moderskab og MS med et arbejds-
liv. Samlet set bekymrer 61,2 % sig i hgj eller nogen grad (Tabel 7.10). Opdelt efter al-
der er det 49,6 % kvinderne i alderen 41-44-3rige, der bekymrer sig om, at familiens
gkonomiske muligheder pavirkes, mens det geelder 64,6 % af de 20-30-arige og

66,8 % af de 31-40-arige. Begge aldersgrupper er dermed mere tilbgjelige til at op-
leve bekymring end kvinder i aldersgruppen 41-44-arige (PR er hhv. 1,35 og 1,30).

P4 tveers af moderskab ses der ingen signifikant forskel i andelen, der svarer, at de i

hgj eller nogen grad er bekymrede for, at familiens muligheder pavirkes.

Figur 710  Bekymring om, at familiens gkonomiske muligheder pavirkes,
fordi jeg ikke kan kombinere moderskab og MS med et arbejdsliv
(procent)

Figuren praesenterer, i hvilken grad bekymringen opleves, opdelt efter alder og status for moderskab

Samlet set

Alder

41-44 ar

31-40 ar

20-30 ar

Status pa moderskab
Har bgrn

Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

H| hgjgrad ®|nogengrad M| mindre grad Slet ikke /ikke relevant

Anm.. n=389.

Kilde:  VIVE.
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Tabel 7.10  Hgj/nogen grad af bekymring om, at familiens skonomiske muligheder
pavirkes, fordi jeg ikke kan kombinere moderskab og MS med et arbejdsliv
(procent og praevalensratio)

n Hgj/nogen grad 95 % ClI  Justeret 95 % CI
bekymring PR?
(procent)
Samlet set 389 61,2 %
Alder
41-44 ar (ref.) 119 49,6 1 -
31-40 ar 205 66,8 1,35 1,10-1,66 = =
20-30 ar 65 64,6 1,30 1,01-1,68 - -

Status pa moderskab

Har bgrn (ref.) 299 61,9 1 1

Gravid, gnsker bgrn eller
uafklaret 90 58,9 0,95 0,78-1,16 0,85 0,68-1,06

Anm.: ?Justeret for alder.

Kilde:  VIVE.

Opsummering: bekymringer knyttet til overvejelser og oplevelse af moderskab

Kvinder med MS, der har barn eller er gravide med farste barn, gnsker barn eller
ikke har taget stilling til, om de gnsker barn, oplever generelt en relativ hgj grad af
bekymringer. Sdledes er det for 7 ud af de 10 bekymringer, kvinderne har forholdt
sig til, mere end halvdelen, der svarer, at de i hgj eller nogen grad oplever den re-
spektive bekymring. Seerligt hgje andele ses for bekymring om, 1) at deres MS vil
pavirke evnen til at tage sig af barnet/barnene, 2) ikke at have tid til at tage sig af
sig selv, og at deres MS derfor pavirkes negativt, 3) ikke at kunne leve op til egne
forventninger til det at vaere "en god mor” og 4) ikke at have overskud til at kombi-
nere det at veere mor med et arbejdsliv. Omvendt er kvinderne mindre bekymrede

for at fa negative reaktioner fra omverdenen pa at have faet/a@nske sig barn.

Undersggelsens kvinder i alderen 20-40 ar er generelt mere tilbgjelige til at svare, at
de i hgj eller nogen grad bekymrer sig, end kvinder i alderen 41-41 ar. Der ses der-
imod ingen statistisk signifikante forskelle pa tveers af status for moderskab, nar der

er taget hgjde for alder, bortset fra bekymring om, at graviditet vil forveerre MS.
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7.2 Bekymringer og pavirkning af dagligdagen hos
kvinder med bgrn

Kvinder med barn blev ud over de ti specifikke bekymringer bedt om at tage stilling
til, i hvilken grad deres dagligdag de seneste 6 maneder har vaeret pavirket af be-
kymringer knyttet til at vaere mor med MS. Hertil svarer samlet set 58,9 %, at daglig-
dagen ‘i hgj grad’ (24,4 %) eller nogen grad har veeret pavirket (34,5 %). Herudover
svarer 29,4 % 'i mindre grad’, mens 11,7 % svarer, at dagligdagen slet ikke har veeret

pavirket af bekymringer om det at vaere mor med MS.

Tabel 7.11 viser andelen af kvinder med bgrn, som har angivet, at dagligdagen de
sidste 6 maneder i hgj eller nogen grad har vaeret pavirket af bekymringer om det at

veere mor med MS, opdelt efter sociodemografiske forhold.

Tabel 7.11 Dagligdag i hgj/nogen grad pavirket af bekymringer om at vaere mor med
MS opdelt efter sociodemografiske faktorer (procent og praevalensratio)

Hverdag pa- PR 95 % CI Juste- 95 % CI
virket hgj/ ret PR

nogen grad
(procent)

Samlet set 299 589%

Alder*

41-44 ar (ref.) 114 439 1

31-40 ar 164 67,1 1,53 1,21-1,93 - -
20-30 ar 21 76,2 1,74 1,27-2,38 - -

Bor sammen med partner

Ja (ref) 254 57,1

Nej 45 68,9 1,21 097-1,51 1,25° 1,02-1,54
Antal bgrn

1 barn (ref.) 93 62,4 1

>2 bgrn 206 57,3 091 0,75-1,12 0,96° 0,77-1,19

Yngste barns alder

11-17 ar (ref.) 76 50,0 1
7-10 ar 67 59,7 1,19 0,89-1,61 0,877 0,65-1,16
0-6 ar 156 62,8 1,26 097-1,62 0,967 0,71-1,29
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Hverdag pa- 95 % ClI Juste- 95 % CI
virket hgj/ ret PR

nogen grad
(procent)

Arbejdsmarkedstilknytning

Tilknyttet arbejdsmarked pa fuldtid el- 1

ler selvsteendig (ref.) 99 50.5 1

Tilknyttet arbejdsmarked pa nedsat tid 0,97° 0,72-1,29
eller fleksjob 113 51,33 099 0,54-1,80

Fartidspension, sygemeldt eller afkla- 1,13° 0,91-1,40
rende forlgb 66 86,36 1,71 1,38-2,13

Ledig, barsel eller studerende 12 50,0 1,10  0,59-2,04 0,95° 0,67-1,34

Anm.: ?Justeret for alder, ®Justeret for alder, uddannelse og fatique.

Kilde:  VIVE.

Kvinder i aldersgrupperne 20-30 ar (PR=1,74) og 31-40 ar (PR=1,53) samt kvinder,
der ikke bor sammen med deres partner (PR=1,25), oplever i signifikant hgjere grad,
at deres hverdag i hgj eller nogen grad er pavirket af bekymringer om det at veere
mor med MS, sammenlignet med hhv. kvinder i alderen 41-44 ar og kvinder, der bor
sammen med en partner (Tabel 7.11). Herudover er der blandt kvinder, der modta-
ger fartidspension, er sygemeldte eller i afklarende forlab, en hgjere forekomst af
bekymring, nar man sammenligner med kvinder, der er tilknyttet arbejdsmarkedet
pa fuldtid. Nar der tages hgjde for alder, uddannelse og iseer grad af fatigue, adskil-
ler denne gruppe af kvinder sig imidlertid ikke leengere fra gruppen af kvinder pa
fuldtid.

Tabel 7.12 viser andelen af kvinder, som svarer, at deres dagligdag de sidste 6 ma-
neder i hgj eller nogen grad har vaeret pavirket af bekymringer om det at veere mor
med MS, opdelt efter forhold knyttet til MS. Af tabellen ses det, at hverdagen i sig-
nifikant hgjere grad pavirkes af bekymringer hos kvinder, der oplever moderat til
sveer fatigue, sammenlignet med kvinder, som slet ikke eller i mild grad oplever fati-
gue (PR=1,81). Det samme geelder for kvinder, der svarer, at de i meget hgj grad
oplever kognitive problemer som fglge af deres MS, ndr man sammenligner med
kvinder, der i mindre grad eller slet ikke oplever kognitive problemer (PR=1,16). En-
delig ses der ogsé en hgjere grad af pavirkning af hverdagen blandt kvinder, der an-
vender beveegehjaelpemidler, sammenlignet med kvinder, der ikke har brug for be-
vaegehjaelpemidler (PR=1,21).



Tabel 7.12  Dagligdag i hgj/nogen grad pavirket af bekymringer om at veere mor med
MS opdelt efter MS-karakteristika (procent og praevalensratio)

Fatique (FSS)
Ingen til mild fatigue (ref.) 73
Moderat til sveer fatigue 220

Kognitive problemer

Mindre grad/slet ikke 131
Nogen grad 93
Hgj eller meget hgj grad 66

Brug af bevaegehj=lpemidler
Nej (ref.) 253

Ja 46

Hverdag pavir-

ket hgj/ nogen
grad (procent)

35,6

66,4

47,3
62,4

80,3

54,9

80,4

1,86

1,32

1,70

1

1,46

95 % CI

1,35-2,57

1,04-1,67

1,37-2,11

1,22-1,75

Juste- 95 % CI
ret PR

1,81° 1,31-2,50

1,07° 0,93-1,22

1,16° 1,00-1,34

1.21¢ 1,07-1,38

Anm.:  ?Justeret for alder og diagnosedr, ° Justeret for alder og diagnosear og fatigue “Justeret for alder og fatique.

Kilde:  VIVE.

Kvinderne blev i spargeskemaundersggelsen spurgt til muligheden for at fa praktisk

hjeelp: "Er der nogle i dit netvaerk (fx familie eller venner), der kan hjaelpe dig prak-

tisk i hverdagen, hvis du har brug for det?”. Tabel 7.13 viser andelen, som svarer, at

deres dagligdag de sidste 6 méneder i hgj eller nogen grad har veeret pévirket af

bekymringer om det at veere mor med MS, opdelt efter praktisk hjaelp fra sociale re-

lationer. Her ses det, at kvinder, der kun 'af og til' og 'sjeeldent eller aldrig’ kan fa

praktisk hjaelp, nar de har behov for det, umiddelbart oplever en hgjere pavirkning
af hverdagen end kvinder, der altid kan fa praktisk hjeelp (PR=1,21).
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Tabel 7.13  Dagligdag i hgj/nogen grad pavirket af bekymringer om at veere mor med

MS opdelt efter hjeelp og statte fra socialt netvaerk (procent og
praevalensratio)

Hverdag pa- 95 % ClI Juste- 95 % CI
virket hgj/ ret PR

nogen grad
(procent)

Praktisk hjzelp fra sociale

relationer

Altid eller ofte (ref.) 158 48,7 1 1

Af og til 73 68,5 1,41 1,12-1,76 1,212 1,05-1,43

Sjeeldent eller aldrig 62 72,6 1,49 1,19-1,86 1,21° 1,04-1,41
Anm.:  ©Justeret for alder og samboende med partner.

Kilde:

7.3

VIVE.

Samlet set viser Tabel 7.11-Tabel 7.13, at der blandt kvinder med barn er en relativt
hgj andel, der oplever, at deres dagligdag i hgj eller nogen grad er pavirket af be-
kymringer om det at veere mor med MS. Fglgende @ger dog risikoen for, at hverda-
gen pavirkes af bekymringer: yngre alder, ikke at bo sammen med en partner, mo-
derat til sveer fatigue, hgj grad kognitive problemer, brug af beveegehjaelpemidler
samt kun af og til, sjeeldent eller aldrig at kunne fa praktisk hjaelp, ndr man har brug
for det. Herudover er der blandt kvinder, der er pa fgrtidspension, sygemeldte eller i
afklarende forlgb, en hgjere andel, som oplever, at hverdagen er pavirket af bekym-
ringer, end blandt kvinder, der er i fuldtidsarbejde. Forskellen mellem de to grupper
forsvinder dog, nar der tages hgjde for alder og isaer grad af fatigue, dvs. at den ob-
serverede forskel kan tilskrives, at der i gruppen, som er pa fartidspension, sygemeldt

eller i afklarende forlgb, er en hgjere andel, der oplever moderat til sveer fatigue.

Bekymringer som arsag til ikke at have faet bern

Kvinder, der svarede, at de ikke har bgrn, uden at angive, at de gnsker eller endnu
ikke at have taget stilling, blev bedt om at angive, i hvilken grad hver af de ti for-

skellige bekymringer har haft betydning for, at de ikke har faet barn.

Figur 7.11 viser, at der seerligt er tre bekymringer, der i hgj eller nogen grad at har
haft betydning for, at de ikke har faet barn: 1) at MS vil pavirke evnen til at tage sig
af barnet (67,6 %), 2) som mor ikke at have nok tid til at tage sig af sig selv, og at
MS derfor pavirkes negativt (62,4 %), og 3) ikke at kunne leve op til egen forvent-
ninger til det at veere "en god mor” pga. MS (58,8 %). For bekymringerne om ikke at
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have tid nok til at tage sig af sig selv og ikke at kunne leve op til egne forventninger
om at veere “en god mor” gaelder det, at mere end hver fjerde kvinde svarer, at disse
bekymringer i hgj grad har haft betydning for, at de ikke har faet barn.

Halvdelen af kvinderne (50,7 %) svarer, at bekymring om, hvorvidt barnet ville skulle
tage for mange hensyn og undlade at ggre, hvad de har lyst til, i hgj eller nogen
grad har haft betydning for, at de ikke har faet bgrn. Herudover er det knap halvde-
len, der angiver, at bekymringer vedr. overskud til at kombinere arbejdsliv og mo-
derskab (44,6 %) samt bekymringer om, at familiens gkonomiske muligheder kunne
blive pavirket (samlet set 46 %), i hgj eller nogen grad har haft betydning for, at de
ikke har faet barn.

Et relativt stort mindretal svarer, at bekymring om, at der vil ske en forveerring af
graviditeten (38,5 %), at "give” MS videre til barnet (34,7 %) og ikke at kunne leve op
til en partners forventninger til at veere en god mor (31,1 %) i hgj eller nogen grad
har haft betydning for, at de ikke har faet bgrn. Kun ganske fa af de kvinder, som
ikke har faet barn, angiver, at bekymring om negative reaktioner fra omverden har
haft betydning.

Endelig viser Figur 7.11 ogsa, at der for 6 ud af 10 bekymringer er ca. halvdelen eller
en stgrre andel af kvinderne, der angiver, at den pdgeeldende bekymring ikke har
veeret relevant for dem eller slet ingen betydning har haft for, at de ikke har faet
barn.
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Figur 7.11 MS-relaterede bekymringer som arsag til ikke at have faet bgrn
(procent)

Figuren preaesenterer, i hvilken grad de respektive bekymringer har haft betydning for ikke at fa bgrn

At der vil ske forveerring af MS pga. graviditeten

At give MS videre til mit barn

At MS vil pavirke min evne til at tage mig af mit
. 24,7
barn/mine bgrn
Som mor ikke at have tid nok til at tage mig af
mig selv, og at MS derfor pavirkes negativt

At mit barn skal tage for mange hensyn pga. MS 29,9

At fa negative reaktioner fra folk omkring mig pa
gnsket om at fa/have faet bgrn ¢

Ikke at kunne leve op til egne forventninger til
32,5
det at veere en god mor pga. MS
Ikke at kunne leve op til partners forventninger til
det at veere 'en god mor' pga. MS

Ikke at have overskud til at kombinere det at
veere mor med et arbejdsliv pga. MS

At familiens gkonomiske muligheder pavirkes,
fordi jeg ikke kan kombinere moderskab og MS
med et arbejdsliv 00

0 20 40 60 80 100

EHgjgrad ®Nogengrad ™ Mindre grad Slet ikke/ikke relevant

Anm.. n=74-78, ¢ Kun ganske fa svarede, at bekymring om at opleve negative reaktioner i hgj grad eller i nogen grad var arsag
til, at de ikke har faet bern. Af diskretionshensyn praesenteres disse andele ikke; 00 Kun ganske fa svarede, at bekymring
om, at familiens gkonomi ville blive pévirket i mindre grad, var arsag til at, de ikke havde faet barn. Af diskretionshensyn
praesenteres denne kategori samt slet ikke/ikke relevant ikke.

Kilde:  VIVE.
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7.4 Konsekvenser af MS for moderskab

Tabel 7.14 viser, i hvilken grad MS har haft betydning for enten beslutningen om
ikke at fa barn, overvejelserne omkring at fa barn eller det antal bagrn, man har faet.

Kvinder, der svarede, at de ikke har bgrn, uden at angive, at de gnsker barn eller
ikke har taget stilling, blev spurgt, i hvilken grad deres MS har haft betydning for, at
de ikke har faet barn. Hertil svarer 17,6 %, at deres MS i hgj grad har haft betydning,
mens hhv. 25,7 % og 23,0 % svarer, at deres MS i nogen eller mindre grad har haft
betydning. Hver tredje (33,8 %) af kvinderne svarer, at deres MS slet ingen betyd-
ning har haft for, at de ikke har faet barn.

Tabel 714  Konsekvenser af MS for moderskab (procent)

I hvilken grad har din MS haft betyd-

ning for...

Har ikke faet born ... at du ikke har faet barn? 17,6 25,7 23,0 33,8
Gravid, gnsker born el- .. for dine overvejelser/beslutning om

ler uafklaret at fa bagrn? 32,2 32,2 21,1 14,4
Har faet born ... det antal bgrn, du har faet? 18,1 18,1 13,4 50,5

Anm.: Har ikke faet bgrn: n=74; Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret: n=90; Har faet bern: n=299.

Kilde:  VIVE.

Kvinder, der er gravide med farste barn, gnsker barn eller ikke har taget stilling til
bgrn endnu, blev spurgt, i hvilken grad deres MS har betydning for deres beslut-
ning/overvejelser om at fa barn. Her svarer 32,2 %, at deres MS i hgj grad (32,2 %)
eller nogen grad (32,2 %) har betydning. Hver femte (21,1 %) svarer, at det i mindre
grad er tilfaeldet, mens 14,4 % angiver, at deres MS slet ikke har betydning for deres
overvejelser/beslutning om at fa barn.

Kvinder med bgrn blev spurgt om, i hvilken grad deres MS har haft betydning for
det antal barn, de har faet. Her svarer halvdelen, at deres MS slet ingen betydning
har haft. Den anden halvdel af kvinderne fordeler sig relativt jeevnt pd de gvrige
svarkategorier (13,4 %-18,1 %). Yderligere analyser (resultater ikke vist) viser, at
kvinder, der svarer, at deres MS slet ingen betydning har haft for antallet af barn, i
hgjere grad har faet deres barn, far de fik deres MS-diagnose, end kvinder, der sva-
rer, at deres MS i hgj eller nogen grad har haft betydning for, hvor mange bgrn de

har faet.
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8.1

Moderskab i arbejdslivets
rammer

Som vist i det foregaende kapitel fylder bekymringer om at kunne kombinere mo-
derskab og arbejdsliv betydeligt blandt kvinderne i undersggelsen. Samlet set angi-
ver 64,6 %, (Tabel 7.9 og Tabel 7.10), at de i hgj eller nogen grad bekymrer sig om
ikke at have overskud til at forene det at vaere mor med et arbejdsliv pga. MS. Disse
tal peger pa, at arbejdslivet udger et centralt omdrejningspunkt i kvindernes over-

vejelser om moderskab og hverdagsliv med MS.

For de fleste af kvinderne i den kvalitative undersggelse udfordrer MS da ogsé ar-
bejdslivet i praksis. Nogle oplever at kunne fa arbejdslivet til at fungere med de
symptomer, som de har, mens andre er ngdsaget til at tilpasse arbejdslivet for at
kunne fa hverdagen til at fungere, szerligt i relation til det at veere mor. Pa den made
ser arbejdslivet for madrene i undersggelsen vidt forskelligt ud - de arbejder fuldtid,
deltid, med eller uden en § 56-aftale? eller har faet tilkendt fleksjob eller fartidspen-
sion. | dette kapitel vil vi fokusere pa og udfolde, hvordan MS pavirker mgdrenes ar-

bejdsliv pa forskellig vis i tilknytning til livet som mor.

Arbejdslivet pavirker hverdagen som mor

Pd nogle dage efter arbejde er jeg treet og kan meerke, at jeg har mindre
energi og overskud, og jeg er ogsa fysisk treet (...). Det kan derfor veere
sveert at veere den neerveerende mor, jeg gerne vil veere, som har overskud
til at finde pd lege, rollelege, bygge en togbane eller andet, og bare
"veere”. Oftest ender det med, at min sen leger, og sd sidder jeg lidt ved si-
den af uden rigtig at deltage, fordi jeg er for treet. (Helle)

Helle blev diagnosticeret med MS for ca. et ar siden og arbejder pa fuldtid. Selvom
hendes nuvaerende arbejde rummer en vis fleksibilitet med mulighed for hjemmear-
bejde, beskriver hun i interviewet, hvordan hverdagen i hgj grad er struktureret om-
kring en 37-timers arbejdsuge. Hun bor alene med sin sgn, hvilket betyder, at hun

star for det hele - fra std op med ham om morgenen til at bringe, hente og putte

2 En § 56-aftale kan indgés ved langvarig og kronisk sygdom, som medfgrer @get sygefraveer og betyder, at ar-
bejdsgiveren far refusion fra ferste fravaersdag, nar fraveeret skyldes den sygdom, som aftalen er givet pa
baggrund af (Bruun, 2025).
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om aftenen. For at na pa arbejde skal de tidligt op, og som hun beskriver, er ener-
gien ofte opbrugt, nar hun kommer hjem igen.

P4 den made pavirker arbejdslivets indretning hverdagen som mor, idet en vaesent-
lig del af hendes energi anvendes pa arbejdet. De faste arbejdstider efterlader be-
greenset mulighed for at tilpasse hverdagen til de udsving i energi, der falger med
MS. Indretningen af arbejdslivet far dermed stor betydning for hendes mulighed for
at skabe den fleksibilitet i hverdagen, som — som tidligere beskrevet — er central for
at opleve at lykkes som mor. Som Helle forteeller, indebaerer arbejdet derfor, at der
pa nogle dage er mindre overskud til at veere den mor, hun gnsker at veere, ndr hun
kommer hjem. Oplevelsen af at skulle balancere og afveje energien mellem arbejde

og livet som mor gér igen hos flere af de madre, der fortsat er i arbejde.

Katrine, der i dag har faet tilkendt fartidspension, beskriver ligeledes, hvordan ar-
bejdslivet og livet som mor var udfordrende at balancere, far hun fik tilkendt sin far-

tidspension.

For blev jeg enormt presset, fordi jeg havde mit arbejde, og jeg havde jo
ogsd i stigende grad sveert ved mit arbejde. Fordi jeg jo har faet udfordrin-
ger med overblik. Og det smittede jo af i forhold til, at jeg sG kom hjem
med skuldrene oppe og var presset. Og hvis der sa var et eller andet, sd

var jeg hurtig til at sige, “eh” [vrissende tone, red.], altsd blev sur. (Katrine)

Katrines beskriver, at det var vanskeligt at opretholde balancen mellem arbejdsliv og
moderskab, netop fordi arbejdet konkurrerede om den begraensede maengde energi.
Samtidig viser hendes forteelling, hvordan arbejdets krav til overblik og handtering af
komplekse opgaver blev vanskeligere i takt med sygdommens udvikling. Nar disse
krav kun kunne imgdekommes gennem gget anstrengelse, medfarte det en oplevelse
af pres, som hun tog med hjem. Det kan som tidligere beskrevet ogsa udfordre mo-
derskabet, idet oplevelsen af ikke at have overskud kan betyde et fravalg af nogle ak-
tiviteter eller en negativ pavirkning af humegret. P4 den made udfordres ogsé opret-

holdelsen af de vaerdier og idealer, som er forbundet med moderskabet.

Scenarier som disse, kombineret med en forvaerring af MS-symptomer, farer i
mange af madrenes tilfeelde til, at arbejdslivet tilpasses pa forskellige mader. Tilpas-
ningerne kan ses som forsgg pa at skabe en arbejdsmaessig ramme, der i hgjere
grad tager hgjde for sygdommens konsekvenser og muligggr en anden fordeling af
energi mellem arbejdsliv og familieliv. Det er samtidig vigtigt at understrege, at
disse tilpasninger ikke altid kommer let, og for flere farst bliver mulige efter laen-
gere tids sygemelding, forhandlinger med kommunen om anerkendelse af nedsat
arbejdsevne samt forlgb med arbejdspravning. Samtidig afhaenger tilpasningerne af

mgdrenes behov, og de er derfor ogsa vidt forskellige: Nogle far tilkendt en § 56-
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8.2

aftale, nogle gar pa deltid, mens andre gennemgar lzengere forlgb i jobcenterregi
og tilkendes fleksjob eller fgrtidspension.

Afgerende tilpasninger af arbejdslivet

For de mgdre, som har faet tilkendt fartidspension eller andre former for nedsat tid,
er dette en vigtig forudsaetning for at deres familieliv kan fungere, og de kan veere
de mgdre, de gnsker. P4 den made giver tilpasninger af arbejdslivet til livet med MS

nye muligheder for at udfolde moderskabet.

Flere af magdrene beskriver, at have faet en § 56-ordning, som har stor betydning
for, at de fortsat kan varetage et fuldtidsjob. En af disse er Karin, der fortzller, at pa-
ragrafordningen ggr, at hun nu kan have sygedage med god samvittighed. Karin er
preeget af fatigue, som seerligt kommer til udtryk til sociale arrangementer med
mange indtryk, eller hvis der har veeret mange planer i Igbet af en uge. Far oplevede
Karin, at det var ngdvendigt i weekender at fraveelge eller nedprioritere planer med
familien, fordi hun vidste, at hun ville veere for udmattet til at tage pa arbejde man-

dag. Med paragrafordningen oplever Karin nye muligheder:

Hvis vi skal i zoologisk have eller i forlystelsespark en sendag, sé ved jeg,
at jeg er trcet om mandagen. Men det er prisen, og nu har jeg ikke ddrlig
samvittighed over at ringe og sige: "Jeg kommer ikke i dag, fordi jeg er
simpelthen for treet”. For jeg skal ikke veelge ikke at gare noget i weeken-
den med min familie, for at jeg kan megde op pd arbejde om mandagen.
(Karin)

En del af m@drene har faet fleksjob, som er tilpasset det antal timer, som deres syg-
dom tillader dem at arbejde. Den tilpassede arbejdstid ger det muligt at tilrette-
leegge hverdagen pa en made, hvor arbejdet kan forenes med moderskabet uden at
temme dem fuldsteendigt for energi. Karla beskriver eksempelvis, hvordan hendes
arbejdstid er indrettet med henblik pa at kunne restituere, inden resten af familien

kommer hjem:

Jeg har fri kl. 13 de dage, jeg arbejder. Det har jeg, fordi jeg skal na at
have en middagslur, inden resten af familien kommer hjem igen. Sa det er
det, jeg gor. Jeg gdr hjem fra arbejde, er hjemme halv to, fdr noget at
spise, sover i en times tid, og s kommer de hjem i lobet af eftermiddagen.
(Karla)

For Karla, og flere af de andre mgdre bliver den nedsatte arbejdstid ikke blot en til-

pasning af arbejdslivet, men en forudseaetning for at kunne opretholde familielivet.
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8.3

Samtidig giver det ogsa mulighed for i hgjere grad at leve op til egne forventninger
til det at veere mor. Sofie beskriver:

Det er sveert at forklare, fordi hvis ikke jeg havde haft fertidspensionen, sda
tror jeg ogsa, at det ville veere et helt andet billede. Sd ville det veere over-
levelse at vaere mor. Jeg synes helt klart, at jeg bedre kan na i mal med
mine forventninger til mig selv nu, qua at jeg har en fertidspension, som

ger, at jeg kan energi-manage bedre. (Sofie)

Det tilpassede arbejdsliv eller tilkendelsen af fartidspension kan pd den made skabe
rammer, som g@r det muligt for madrene at leve op til deres egne forestillinger om
moderskab og hverdagsliv. For nogle indebeerer det at kunne bevare energi og
overskud til familielivet, mens det for andre ogsa kan handle om at finde en ba-

lance, hvor arbejdsliv, identitet og foraeldreskab fortsat kan forenes.

Selvom de tilpasningerne af arbejdslivet kan skabe nye muligheder, er adgangen til
dem ofte forbundet med laengere og folelsesmaessigt kraevende processer. Flere af
mgdrene beskriver forlab praeget af gentagne sygemeldinger, arbejdspragvninger og
mgader med jobcenteret, hvor deres arbejdsevne lgbende skulle dokumenteres og
vurderes. For nogle har processen mod fleksjob eller fgrtidspension vaeret en kamp
for anerkendelse af sygdommens konsekvenser i hverdagen. For flere er denne peri-
ode preeget af usikkerhed om fremtiden og tvivl om, hvordan deres hverdagsliv,
men ogsa deres gkonomi kommer til at fungere fremover. De tilpassede arbejdsfor-
mer fremstar sadledes ikke blot som Igsninger, men som resultater af forhandlinger i
et system, hvor retten til stotte skal legitimeres (se ogsd Martin & Mehlsen, 2020).

Begraenset gkonomi pavirker moderskabet

For nogle af madrene fylder bekymringer om gkonomi meget, i takt med at syg-
dommen pavirker deres tilknytning til arbejdsmarkedet. Nar arbejdstiden nedszettes,
eller nar fleksjob eller fgrtidspension bliver aktuelt, medfgrer det ofte en meerkbar
nedgang i indkomst. For en del af magdrene far denne gkonomiske forandring direkte

betydning for familielivet og for de muligheder, de oplever at kunne give deres barn.

Samtidig skaber sygdommens uforudsigelighed usikkerhed om fremtiden. Uvishe-
den om, hvorvidt arbejdsevnen yderligere forringes, gar det vanskeligt at treeffe
langsigtede gkonomiske beslutninger. Men bekymringerne handler ikke kun om

fremtidig forsgrgelse, de handler ogsd om hverdagslivets konkrete muligheder:

Jeg har bare nogle barn, som ogsa gerne vil kunne tage i biografen med

deres veninder eller tage ned og spise brunch, og det synes jeg det er
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8.4

sveert at fG mulighed for { hverdagen. (...) Sa det er rigtig sveert for mig, at
de har mulighed for... sGdan nogle ting. Nu har jeg en konfirmation lige
rundt om hjernet, og den, det er sadan en, den er den er lidt hdrd for mig,
fordi: Hvad fanden ger jeg, ikke? (Mathilde)

Mathilde oplever, at hun ikke har de samme muligheder som andre mgdre for at
give sine bgrn mulighed for at deltage i sociale ting med vennerne eller at afholde
en konfirmation. Hun har faet tilkendt fgrtidspension og beskriver, hvordan den re-
ducerede indkomst ger det vanskeligt at fa gkonomien til at haenge sammen som
enlig mor til tre bgrn. Hun drammer om at have de fysiske ressourcer til at kunne
arbejde pa fuldtid igen, for at have rad til at fa flere gode oplevelser med sine barn.

Melanie beskriver ligeledes:

(...) Sa tager vi ud og spiser sushi eller tager en tur i biografen, eller det er
det der med igen, at man ikke har muligheden for, pa fertidspension, at
have de store midler til det, men det er ligesom det, man veelger at priori-
tere [ de ting, ogsad fordi at det der med sygdom, og medicin, det er hurtigt
en dyr forngjelse. (Melanie)

De begraensede midler betyder, at der dagligt foregar en prioritering af de midler,
der er, og som skal fordeles mellem andre behov, som medicin, mad, husleje mv.
Selvom de tilpassede arbejdsformer giver nye muligheder for at udfolde moderska-
bet, sa er nedgangen i indkomst altsa ogsa med til at begreense, hvad det er muligt
at give sine bgrn. P4 den made rammesaettes moderskabet ikke alene af sygdom-
mens fysiske konsekvenser, men ogsa af de gkonomiske vilkar, der fglger med en
svaekket tilknytning til arbejdsmarkedet. @konomien bliver dermed en central struk-

turel betingelse for familiens livsudfoldelse.

“Jeg savner at have et arbejde”

Seerligt de mgdre, som i dag er blevet tilkendt fleksjob eller fartidspension, beskri-
ver, er de har gennemgaet forskellige stadier for at finde den rigtige balance mel-
lem arbejdsliv og hverdagen som mor og familie. Det er dog ikke en nem balance at
finde, og flere beskriver, at de har keempet for at bibeholde deres job, fordi tanken
om at ga pa fertidspension og ikke leengere at have en arbejdsidentitet kan vaere

sveer af forene sig med.

Sa det er ligesom om, at hele min hverdag bare er blevet eendret til noget,
hvor jeg ligesom skulle opfinde en helt ny hverdag. Og ligesom vcere til-
freds med, at jeg kunne lave en perleplade eller et eller andet. (Tanja)
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Tanja havde, inden hun fik diagnosticeret MS, et arbejdsliv, hvor hun mgdte mange
mennesker og var en del af et travlt miljg, som hun holdt meget af at vaere i. Hun
har nu faet fleksjob og beskriver, hvordan det har veeret sveert at tilpasse sig tilvae-
relsen, hvor hun ikke leengere har et arbejde med gang i pa den pa samme made.
Gennem fleksjobbet forsgger hun at bevare en oplevelse af en meningsfuld hver-
dag, og hun leder aktivt efter mader, hvorpa hun kan bidrage og fale sig nyttig.
Samtidig oplever hun, at de aktiviteter, der udfylder hverdagen uden for arbejdet -
sdsom at haekle, male eller lave perleplader — ikke giver samme tilfredsstillelse eller

oplevelse af mening som hendes tidligere arbejdsliv.

Som Tanjas oplevelse peger pa, er det at opgive arbejdslivet ikke en overgang, som
er ligetil. Saerligt de kvinder, som har faet tilkendt fartidspension, havde i fgrste om-
gang ikke forestillet sig denne mulighed og beskriver derfor overgangen som sveer.
Hverdagen pa fartidspension er sdledes ikke kun forbundet med muligheder, men

ogsa med savn og et tab af den hverdag, identitet og det sociale liv, der var forinden.

Selvom tilpassede arbejdsformer kan skabe nye muligheder for at forvalte energi og
prioritere moderskabet, kan denne omstilling altsd samtidig udfordre madrenes op-
levelse af meningsfuldhed i hverdagen. Flere beskriver forestillingen om ikke laen-

gere at skulle arbejde som svaer at vaenne sig til, fx beskriver Sofie:

Ja, og pé den mdde er det ogsa det her med at veere mor, har jo virkelig
veeret motivationen for ligesom at tage imod den [fortidspensionen, red.]
ogsd. Fordi jeg tror, havde jeg ikke veeret mor, havde jeg ogsé keempet for
at blive i faget noget mere. Men jeg har ligesom accepteret, at: “Okay,
men sd gdr jeg pG kompromis, sé fjerner jeg min arbejdsrolle, og sd gdr
jeg 100 % ind i morrollen” (Sofie)

Selvom det opleves hardt at ga pa kompromis med sin arbejdsidentitet, kan ople-
velsen af at kunne dedikere sig til at veere mor ggre overgangen nemmere og me-
ningsfuld. Erkendelsen af, at det er n@dvendigt at treede ud af arbejdslivet for at
kunne udfylde morrollen, far dermed betydning for, hvordan madrene forstar sig
selv i denne overgang. Som Sofie uddyber, har hendes sygdom og begraensede
energi fart til et skift i, hvordan hun indrammer hverdagen og dens formal: "Altsa

det er mit arbejde, det er at vaere mor, ikke? P4 godt og ondt".

P& den méde peger madrenes forskellige forlgb pa en erkendelse af, at arbejdslivet
og det at vaere mor ikke altid kan opretholdes sidelgbende. Denne erkendelse er
ikke let, og at ga pa kompromis med sit arbejdsliv kan veere forbundet med sorg
over tabet af sin arbejdsidentitet. For nogle ledsages tilpasningen af et andet ar-
bejdsliv eller fartidspension desuden af oplevelsen af ikke leengere at kunne bidrage

pa lige fod med andre. Louise, som har vaeret pa fartidspension i to ar, karakteri-
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serer eksempelvis sin fgrtidspension som "lommepenge fra kommunen”. Hendes

udsagn Hendes udsagn peger pa en oplevelse af gkonomisk afhaeengighed og et tab
af selvstaendighed, som ikke blot handler om indkomst, men ogsa om veerdighed og
anerkendelse. At veere pa fgrtidspension bliver her forbundet med en falelse af ikke

leengere at bidrage pa samme made som tidligere.

Denne oplevelse kan forstas i lyset af en velfeerdsstatslig logik, hvor deltagelse pa
arbejdsmarkedet og gkonomisk selvforsgrgelse udger en central del af “samfunds-
kontrakten” i Danmarks velfaerdssamfund (Merrild & Andersen, 2019; Spalletta,
2024). Nar mgdrene i denne undersggelse modtager sociale ydelser frem for at
indga pa arbejdsmarkedet, kan det derfor opleves som at treede ud af en rolle, der i
hgj grad tilleegges veerdi i velfaerdsstaten. P4 den made bliver fartidspension ikke
blot en gkonomisk ordning, men ogsa forbundet med en oplevelse af at veere min-

dre veerd som borger.

Samtidig har dette kapitel vist, hvordan mange af madrene der netop tilpasser de-
res arbejdsliv for at kunne udfolde moderskabet pd mader, der opleves som gnsk-
veerdige og mulige. For flere skaber nedsat arbejdstid, fleksjob eller pensionering
rum for at prioritere energi, neervaer og omsorg i hverdagen. Disse tilpasninger kan
dermed understgtte bestemte mader at leve et godt liv med MS pa. Samtidig er de
ofte forbundet med ambivalens, idet de ogséa indebeerer tab, ikke blot gkonomisk,
men af identitet, skonomisk selvstaendighed og social anerkendelse. De tilpassede
arbejdsformer rummer saledes en grundleeggende ambivalens: De muligger be-
stemte former for livsudfoldelse, samtidig med at de begraenser andre — szerligt
dem, der er knyttet til arbejdsliv, skonomisk selvsteendighed og anerkendelse som
borger. At disse tilpasninger overhovedet er mulige, haenger teet sammen med det
danske velfeerdssystem, som fungerer som et sikkerhedsnet, nar en sygdom som MS
rammer. Velfeerdssystemet udger dermed en central strukturel forudsaetning for, at
mgadrene kan omfordele energi og skabe rammer for et moderskab, der opleves
som muligt og meningsfuldt. Samtidig peger mgdrenes oplevelser pa, at afhaengig-
heden af dette system kan udfordre de betingelser, hvorunder et godt og menings-
fuldt liv forfglges, idet statten ogsa kan veere forbundet med tab af autonomi, aner-

kendelse og gkonomisk selvstaendighed.

Mulighederne for at leve et godt og meningsfuldt liv er imidlertid ikke udelukkende
et individuelt anliggende, men formes af de strukturelle vilkar, mennesker er indlej-
rede i (Willen et al,, 2021). Set i dette lys kan arbejdslivet og muligheden for at til-
passe dette forstds som strukturelle betingelser, der enten kan udvide eller begraen-
se mgdrenes handlemuligheder. Undersggelsen peger dermed p4d, at stgttemulighe-
dernes tilgeengelighed, fleksibilitet og sagsbehandlingens karakter har afggrende
betydning for, om kvinder med MS reelt far mulighed for at indrette et hverdagsliv,

hvor moderskab og sygdom kan sameksistere pa baeredygtige vilkar.
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At komme overens med
utilstreekkeligheden som mor

Forestillinger om det gode moderskab er for flere af kvinderne i undersggelsen taet
forbundet med idealer om overskud, naervaer og falelsesmaessig tilgeengelighed.
Samtidig bliver livet med MS en betingelse, der udfordrer muligheden for altid at
leve op til disse idealer. Nar kroppen pavirkes af fatigue, smerter og kognitive ud-
fordringer, opstar erfaringer af utilstraeekkelighed, som ikke alene knytter sig til fore-
stillinger om moderskab, men ogsa til kroppens konkrete formaen i hverdagen. |
dette kapitel udfolder vi, hvordan mgdrene i undersggelsen forholder sig til erfarin-
ger af utilstreekkelighed, og hvordan de pa forskellig vis arbejder med at gentaenke,

hvad det vil sige at veere en god mor i tilknytning til livet med MS.

Nu vil jeg kalde det en superheltemor, men for ville jeg bare tenke, at det
var en helt almindelig mor. Det er hende, der bager kage, og hende, der
inddrager sine barn. Og scetter sine egne behov til side, tror jeg ogsd, det
handler om. Sa rigtig moragtig. Og altid er talmodig. Og ikke er sur.
(Karla)

Som Karlas citat viser, knytter der sig en raekke seerlige idealer og veerdier til det at
veere mor i Danmark i dag. Den mor, hun nu betegner som en "superheltemor”, er
en, der uden tgven kan saette egne behov til side, har overskud til at bage kage, ind-
drage bgrnene og bevare ro og tdlmodighed — ogsa nér hverdagen er presset. Det,
som tidligere fremstod som almindeligt, fremstar i lyset af livet med MS som noget
seerligt og naesten uopnaeligt. Forskydningen fra “almindelig mor” til "superhelte-

mor” synligger, hvordan MS andrer betingelserne for, hvad der opleves muligt.

Nar kvinderne i undersggelsen seetter ord pa, hvad de forbinder med at vaere mor,
naevner de ord som: glad, altopofrende, rummelig, et menneske med overskud,
kaerlig, initiativrig, neervaerende og energisk — idealer, der stemmer overens med tid-
ligere undersggelser af foraeldreskab og moderskab i Danmark (Akselvoll, 2022;
Mikkelsen, 2023). Idealerne er saledes ikke enestaende for mgdre med MS. For flere
bliver kontrasten mellem sygdommens begraensninger og disse idealer imidlertid
seerligt tydelige. Det sker, nar fx fatigue udfordrer forestillingen om at veere den

neerveerende og initiativrige mor. Mathilde beskriver det sadan:

[hvis jeg skal seette nogle ord pa at veere en god mor, sd er det] Altsd helt
klart nerveerende, det overskudsmeessige og keerlige... Ogsd en, der tager
initiativ — det synes jeg sd stadigveek, at jeg er ret god til. (...) Og at imade-

89



komme deres behov — det er jo nogle gange lidt sveert, nGr man ikke har
overskud. Det er jo ogsd derfor, at jeg sagde overskuddet, som ville gare,
at man var en rigtig god mor. (Mathilde)

| refleksioner om, hvilke ord der harer til det at veere mor eller en "god” mor, falger
ofte en vurdering af, hvorvidt de selv lever op til dem. Seerligt gnsket om overskud

og energi star i skarp kontrast til livet med MS, hvor netop treethed og kognitiv be-
lastning preeger hverdagen. Det kommer ogsa til udtryk hos Karla, der forteeller om

sin oplevelse af at vaere mor:

Jeg kan nogle gange have vildt darlig samvittighed over ikke at kunne
overskue, ndr de har folk med hjemme. Der kan jeg virkelig fole mig som
en lortemor. Og det er jo ikke, fordi det kraever super meget af mig, slet
ikke nu, ndr de er sa store. Det er simpelthen bare, fordi at der er stgj. Og
jeg kan ikke hvile, ndr der er andre i huset. Sa det, synes jeg, er sveert

nogle gange at skulle sige fra, kun pa grund af, at jeg skal sove. (Karla)

Karlas hverdag er praeget af fatigue, og hun har derfor brug for daglige pauser og
hvil. Det er samtidig vigtigt, at der er ro omkring hende, for at hun kan slappe or-
dentligt af. Dog star behovet for ro og at sige fra, "bare fordi at der er stgj” i kon-
trast til hendes ideal om at have overskud og at opfylde bagrnenes behov for fx at
have venner med hjem. Karla forteaeller i forlaeengelse heraf om en seerlig episode,
hvor datteren havde veninder til overnatning. For at give datteren en god oplevelse
gik Karla pd kompromis med sit eget behov for ro, hvilket resulterede i, at baegeret

flad over og hun brgd sammen péd badevaerelset om morgenen.

Ligesom Karla forteeller flere af kvinderne, hvordan de kan have sveert ved at leve op
til de veerdier, de knytter til at vaere mor, og hvordan de oplever at straekke sig ud
over deres egne granser, nar de forsgger. Indimellem farer det til en oplevelse af at
veere “en lortemor”, som hos Karla, eller at fale sig utilstreekkelig. Idealet om, at
seette barnets behov farst synes ogsa for mange naesten umuligt at indfri, ligesom
mange oplever, at behovet for at finde en balance i hverdagen er bdde meget vig-

tigt og rigtig sveert.

Selvom mange foraeldre kan genkende fglelsen af ikke at leve op til egne idealer,
adskiller mgdrene i denne undersggelse sig ved, at utilstraekkeligheden ikke blot er
en subjektiv oplevelse eller et resultat af hgje ambitioner. Den er forankret i en
kropslig realitet, og nar energien er opbrugt, er det ikke muligt blot at "tage sig
sammen”. Utilstreekkeligheden bliver dermed ikke et spgrgsmal om vilje, men om

vilkar. Seerligt treeder dette frem i mgdrenes forteellinger om fatigue. Karin fortaller:
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Der er nogle dage, hvor jeg er helt off. Hvor jeg godt gad at tage pa tur for
at veere sammen med familien. Men der er min keereste god til at sige,
"ved du hvad, jeg tager hende lige de nceste timer, og sd kan du bare veere
hjemme og slappe af”. Og det gor ogsd, at jeg kan veere noget resten af
dagen, hvis vi fx skal noget om aftenen. At jeg sd ligesom far den ro om
formiddagen, sG de kommer hjem, og sé kan vi alle tage en lur til middag,
o0g sd ved jeg, sd er vi alle friske — eller mere friske i hvert fald. Det er jo
sadan, at der er jo nogle ting, man bliver nadt til at veelge. Selvom jeg al-
lerhelst ville have veeret med ude og ga en tur, sa er det bare ikke altid
det, jeg lige kan. Sadan er det med alle ting, at jeg ved, at jeg hele tiden

skal opveje [min energi]. (Karin)

Som Karins forteelling synligger, er fatigue ikke blot en fysisk tilstand, den bliver
0gsa en betingelse i hverdagen, der strukturerer prioriteringer fx mellem at ga en
tur om formiddagen eller at lave noget sammen om aftenen, fordi der ikke er energi
til begge dele. Fatigue pavirker imidlertid ikke kun kroppens fysiske formaen, den
har ogsa betydning for madrenes fglelsesmaessige overskud og oplevelsen af at

leve op til egne forestillinger om moderskabet.

For flere giver det anledning til at gentaenke, hvad der skal sta centralt i deres mo-
derskab. Helle beretter:

Jeg tror, det er blevet endnu mere tydeligt for mig, hvor vigtigt det er at
veere en god mor [efter at jeg har faet sclerosediagnosen]. Det tcenker jeg
endnu mere over (...). Jeg tror bare, at de mor-veerdier, jeg har haft, de er
blevet skcerpet lidt. Hvilket jo er godt. Men samtidig med det, sG keemper
jeg ogsd for at holde meget andet i skak. (Helle)

Diagnosen skeerper opmaerksomheden pa, hvad der opleves vigtigt — men tydelig-
ger samtidig, hvordan sygdommen konkurrerer med disse vaerdier. Andre beskriver
eksempelvis et bevidst arbejde med at veegte naerveer frem for praktiske gagremal.
Malene siger: "Det med bare at kunne stoppe op og veere neerveerende i kaos. Det kan
ogsa noget. Altsd, ikke at [det ikke er sveert]”.

P& hver deres made forsgger mgdrene at justere og tilpasse, hvad der er vigtigt i
deres moderskab. Denne kontinuerlige tilpasning kan forstas som et arbejde med at
skabe mening i hverdagen og i livet som mor med MS. Ved lgbende at tilpasse og
justere de veerdier, de knytter til at veere en “god” mor, redefineres det gode moder-
skab pd mader, som ggr idealerne mulige at realisere i tilknytning til livet med MS. |
stedet for at holde fast i forestillingerne om, at en god mor altid har overskud eller

energi, fremhaeves alternative vaerdier som naerveer, ro og tilstedeveerelse, der bade
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er meningsfulde og opnaelige. Pa den made bliver muligheden for at opna et
godt/meningsfuldt moderskab ikke udelukket, men snarere omformet.

| praksis betyder det, at det ikke er altafggrende at bage boller eller have et perfekt
hjem. For flere bliver det vigtigste at kunne vaere til stede — ogséd pa de dage, hvor
energien er lav. Som Karla indledningsvis udtrykker det, har hendes syn pa moder-
skabet sendret sig: Det, hun far opfattede som en "almindelige mor”, fremstar i dag
som en “superheltemor”. | denne forskydning bliver det tydeligt, hvordan kvinderne
bade udfordrer de normative forventninger til moderskab, og samtidig abner for al-

ternative forstaelser af, hvad en god mor kan veere.

Denne bevaegelse er imidlertid ikke blot en positiv omformulering af idealer. Den in-
debeerer en proces, hvor mgdrene gradvist ma komme overens med, at de ikke altid
kan leve op til forestillingen om den energiske og ubegraenset tilgaengelige mor. At
sige nej til legeaftaler, at traekke sig for at hvile eller at miste talmodigheden i pres-

sede situationer kan opleves som svigt i forhold til egne veerdier. Mie beskriver:

[Jeg vil gerne veere] en mor, som ikke er hajtrdbende, men som snakker
peent — og det er ikke altid, jeg ger det. Fordi ndr man er maks.-presset, og
han bare bliver ved med at gare noget, han ikke skal, sa kan jeg godt
komme til at sige noget lidt hgjt. Og det fortryder jeg jo med det samme,
men du ved, det er den der totale afmagt, og den der med, at jeg ikke kan
rumme min egen krop, for sd er det jo ogsd nogle gange virkelig sveert at

rumme mit barn. (Mie)

Her bliver fatigue ikke blot en fysisk begreensning, men en kropslig erfaring, der pa-
virker relationen til barnet og oplevelsen af at veere en god mor. Nar kroppen er

overbelastet, pavirkes ogsa det falelsesmaessige overskud.

At komme overens med utilstraekkeligheden betyder sadledes ikke at opgive ambitio-
nen om at veere en god mor. Det betyder at acceptere, at moderskab ma leves in-

den for sygdommens rammer. For flere indebaerer det at udvikle nye standarder for
tilstreekkelighed — hvor naerveer i det mulige, serlighed om egne graenser og priorite-

ring af det veesentlige traeder i stedet for forestillingen om ubegraenset overskud.

Det gode moderskab bliver dermed ikke et spagrgsmal om at realisere et ideal i dets
oprindelige form, men om at udvikle andre mader at veere tilstraekkelig pd. Mgdrene
opgiver ikke ambitionen om at vaere gode madre — de finder kreative og situerede
mader at indfri den pa inden for sygdommens betingelser. | denne omsaettes og
konkretiseres idealer knyttet til moderskab pa nye mader, hvor omsorg for barnet

og hensynet til egen krop ma teenkes sammen.
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10

MS, moderskab og psykosocial
trivsel

Vi har i rapportens Kapitel 7 set, at en hgj andel af de kvinder, der har besvaret spgr-
geskemaet, oplever bekymringer knyttet til MS og moderskab, og at bekymringer pa-
virker deres dagligdag. Samtidig ser vi ogsa en relativt hgj grad af ressourcer i form af
tillid til at kunne handtere MS og moderskab, strategier til at handtere dagligdagen
samt samarbejde med partner. Disse fund ses ogsa i rapportens kvalitative analyser.
Og selvom en betydelig andel angiver, at deres MS har haft konsekvenser for moder-
skabet, er det blandt kvinder, som ikke har faet bgrn, over halvdelen, der svarer, at MS
slet ikke eller kun i ringe grad har haft betydning for, at de ikke at have faet barn.

| dette kapitel har vi fokus pa trivsel i en kontekst af MS og spgrgsmalet om moder-
skab. Med udgangspunkt i begrebet “flourishing” (se Metodeafsnit 12.1), hvor et
blomstrende liv ikke ses som en modsaetning til et liv med udfordringer og eventuel
modgang, fokuserer vi pa hgj psykosocial trivsel.

Kapitlets mal for psykosocial trivsel

Som mal for hgj psykosocial trivsel indgar maleredskabet, The Flourishing Scale (Di-
ener et al,, 2010). The Flourishing Scale (FS) (Diener et al., 2010) er et mal for positiv
psykosocial funktion (flourishing), mere specifikt i hvor hgj grad en person oplever
mening og formal med livet, selvveerd, velfungerende sociale relationer, at fale sig
engageret og kompetent og at kunne bidrage positivt til andres liv. Skalaen bestar
af otte udsagn (se Figur 10.1), som besvares pa en syvtrins Likert-skala: Meget enig
(7), Enig (6), Lidt enig (5), Hverken enig eller uenig (4), Lidt uenig (3), Uenig (2) og
Meget uenig (1). Den samlede score gér saledes fra 8 til 56, hvor en hgjere score er
udtryk for en hgjere grad af “flourishing”. Skalaen har tidligere veeret brugt i kliniske
populationer, inklusive personer med MS (Brandel et al,, 2017; Perera et al., 2018;
Strober et al., 2018). Med udgangspunkt i den konceptuelt baserede tilgang hos
Hone et al. (2014) kategoriserer vi i denne rapport “flourishing” som en score pa 48
eller derover. Det svarer til, at en person i "gennemsnit” har svaret 'enig’ (6) eller
‘meget enig’ pa alle 8 spagrgsmal. Af hensyn til rapportens leesevenlighed omtales
flourishing herefter som "hgj psykosocial trivsel”.

| de fglgende afsnit undersgger vi, i hvilken grad den samlede studiepopulation af

kvinder trives psykosocialt, samt om en hgj grad af psykosocial trivsel er knyttet til:

1. status pa moderskab og eventuelle konsekvenser af MS for moderskab
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10.1

2. bekymringer om MS og moderskab

3. oplevelsen af at kunne handtere dagligdagen som mor med MS.

Status pa moderskab og hgj psykosocial trivsel

FS praesenteres indledningsvis opdelt pa, de otte udsagn, der indgar i maleredska-
bet. For hvert udsagn ses andelen, der har svaret ‘meget enig’ eller ‘enig’ opdelt pa
status pa moderskab. Det er sadledes muligt at se, om der er udsagn, som kvinderne i
hgjere eller lavere grad er enige i, og om der er forskelle pa tveers af status pa mo-
derskab.

Af Figur 10.1 fremgar det, at der for 7 ud af 8 udsagn er et stort flertal (63,3-86,5 %)
af kvinderne, der svarer, at de enten er enige eller meget enige i udsagnet. Et enkelt
af de otte udsagn skiller sig imidlertid ud: “"Jeg er optimistisk i forhold til fremtiden”.
Sammenlignet med starstedelen af de andre udsagn svarer en markant lavere andel

(50,6-57,6 %), at de enten er enige eller meget enige i dette udsagn.

Opdelt pa status for moderskab, svarer kvinder, som har faet barn, i signifikant hg-
jere grad, at de er meget enige eller enige i, at de "lever et meningsfuldt liv"

(83,9 %), end kvinder, der hhv. er gravide, gnsker barn eller stadig er uafklarede
(73,6 %), og kvinder, som ikke har faet barn (63,3 %). Pa tilsvarende vis er kvinder
med bgrn i hgjere grad meget enige eller enige i, at de "bidrager aktivt til andres
lykke og velbefindende” (86,5 %), og at de "er en god person og lever et godt liv"
(84,2 %), end de to andre grupper af kvinder. Endelig svarer kvinder, som endnu
ikke har faet barn, i signifikant hgjere grad (85,7 %), at de er meget enige eller enige
i, at deres sociale relationer er stgttende og givende, sammenlignet med kvinder,
som har barn (76,5 %), og kvinder, der ikke har faet bagrn (77,2 %).
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Figur 10.1 Enighed i de otte udsagn i The Flourishing Scale opdelt efter

status pa moderskab (procent)

Figuren viser andel, der svarer, at de er enige eller meget enige i de respektive udsagn fra FS.

Jeg lever et meningsfuldt liv.

Mine sociale relationer er stgttende og givende.

Jeg er engageret og interesseret i mine daglige
aktiviteter.

Jeg bidrager aktivt til andres lykke og
velbefindende.

Jeg er kompetent og i stand til at udfere de
aktiviteter, der er vigtige for mig.

Jeg er en god person og lever et godt liv.

Jeg er optimistisk i forhold til fremtiden.

Folk respekterer mig.

B Har bgrn M Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret

75,5

69,6

86,5
82,4
74,7

69,4
67,0
63,3

84,2
78
70,9

57,7
50,6
51,9

80
79,1
72,2

40 60 80 100

B Har ikke faet barn

Anm.: Har bgrn: n=310; Gravid, gnsker bgrn eller uafklaret: n=91; Har ikke faet bagrn: n=79.

Kilde:  VIVE.

Tabel 10.1 viser andelen af kvinder, der pa baggrund af den samlede score kategori-

seres som havende hgj psykosocial trivsel (score >48). Samlet set har 53,8 % af de

kvinder, der har besvaret spgrgeskemaundersggelsen, en hgj psykosocial trivsel.

Opdelt pa status for moderskab ses der umiddelbart en hgjere forekomst af hgj psy-

kosocial trivsel blandt kvinder med bgrn end blandt kvinder, der svarer, at de ikke

har faet barn. Efter at der er taget hgjde for potentielt forklarende faktorer som al-

der og iseer, om man bor sammen med en partner, er der imidlertid ikke laengere

nogen statistisk signifikant sammenhaeng mellem status pd moderskab og hgj psy-

kosocial trivsel.
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Tabel 10.1  Hgj psykosocial trivsel i den fulde studiepopulation samt opdelt efter
status pa moderskab (procent og praevalensratio)

n Hgj psykosocial 95 % Cl  Justeret PR? 95 % CI

trivsel (procent)

Fulde studiepopula-
tion 480 53,8

Status pa moderskab

Har ikke faet bgrn (ref.) 79 41,8 1 1
Gravid, gnsker barn el- 0,89-1,72 1,04
ler uafklaret 91 51,7 1,24 0,68-1,59
Har bgrn 310 57,4 1,37 1,04-1,81 1,30 0,91-1,87

Anm.: ?Justeret for alder og samboende partner.

Kilde:  VIVE.

Opsummering: status pa moderskab og hgj psykosocial trivsel

Blandt de kvinder, der har besvaret spagrgeskemaet, er der generelt en hgj andel,
som erklaerer sig enten enige eller meget enige i de enkelte udsagn, som indgar i
FS. Kvinder med bgrn svarer i hgjere grad end kvinder, som ikke har faet barn, at de
er meget enige eller enige i, at de "lever et meningsfuldt liv*, "bidrager aktivt til an-
dres lykke og velbefindende”, og at de "er en god person og lever et godt liv". For
hgj psykosocial trivsel samlet set er der imidlertid ikke nogen statistisk signifikant
forskel mellem grupperne, ndr man tager hgjde for andre forklarende forhold. Den
umiddelbart observerede forskel i hgj psykosocial trivsel mellem kvinder med bgrn
og kvinder, der svarer, at de ikke har faet barn, ser her ud til saerligt at kunne tilskri-

ves, om man bor sammen med en partner.

10.2 Konsekvenser af MS for moderskab og
psykosocial trivsel

| Afsnit 7.4 sa vi, at MS for et relativt stort mindretal har haft betydning for, at de
ikke har faet barn, eller for det antal bgrn, de har faet. Og blandt kvinder, der er

gravide, ikke har faet bagrn eller er uafklarede, har MS for mange haft betydning for

deres overvejelser eller beslutning om at fa barn.

| dette afsnit er fokus pé konsekvenser af MS for moderskab og hgj psykosocial trivsel.



Konsekvenser af MS for ikke at have faet born

Blandt kvinder, der har svaret, at de ikke har bgrn, uden at angive, at de gnsker
barn, eller som er uafklarede, svarer 43,3 %, at deres MS i hgj eller nogen grad har
haft betydning for, at de ikke har faet barn.

Tabel 10.2 viser andelen med hgj psykosocial trivsel opdelt efter, i hvilken grad MS
har haft betydning for, at de ikke har faet bgrn. Der ses ingen statistisk signifikante
forskelle mellem kvinder, som svarer, at deres MS i hgj/nogen grad af har haft be-
tydning for, at de ikke har fdet barn, og kvinder, hvor MS kun i mindre grad eller slet
ingen betydning har haft. Det samlede antal respondenter i analysen er dog relativt
lille (n=90), hvilket betyder at mindre forskelle mellem grupper, som ville have vaeret
statistisk signifikante i et st@rre sample, ikke ngdvendigvis kan pavises i denne ana-

lyse. Resultatet bgr derfor tolkes med forsigtighed.

Tabel 10.2  Hgj psykosocial trivsel blandt kvinder, der ikke har faet bgrn, opdelt efter
betydningen af MS for ikke at have faet barn (procent og praevalensratio)

MS’ betydning for ikke at have n Hgj psykoso- PR 95 % ClI Justeret 95 % CI
faet born cial trivsel PR?
(procent)
| hgj eller nogen grad (ref.) 32 37,5 1
| mindre grad eller slet ikke 42 429 1,14  0,65-2,02 1,25 0,68-2,27

. n=74;?Justeret for alder, samboende partner og fatigue (FSS).

VIVE.

Konsekvenser af MS for antallet af barn

Blandt kvinder, der har faet barn, svarer 36,2 %, at deres MS i hgj eller nogen grad
har haft betydning for det antal barn, de har faet.

Tabel 10.3 viser andelen med hgj psykosocial trivsel opdelt efter, i hvilken grad MS
har haft betydning for antallet af bagrn. Blandt kvinder, som svarer, at deres MS i hgj
eller nogen grad har haft betydning for antallet af barn, har 46,3 % en hgj psykoso-
cial trivsel. Blandt kvinder, der svarer, at MS kun i mindre grad eller slet ikke har haft
betydning for antallet af barn, gaelder det 63,7 %. Efter at der er taget hgjde for an-
dre forklarende forhold er hgj psykosocial trivsel fortsat mere udbredt blandt kvin-
der, som angiver, at MS i mindre grad eller slet ikke har haft betydning for antallet
af barn (PR=1,27).
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Tabel 10.3  Hgj psykosocial trivsel blandt kvinder med bgrn opdelt pa betydningen af
MS for antallet af barn (procent og praevalensratio)

MS’ betydning for antallet af n Hgj psyko- PR 95 % CI Justeret 95 % CI
barn social trivsel PR?
(procent)
I hgj eller nogen grad (ref.) 108 46,3 1 1
I mindre grad eller slet ikke 191 63,7 1,37 1,09-1,72 1,27 1,01-1,60

Anm.:  Kvinder der har faet barn: n=299; @ Justeret for alder, samboende partner og fatigue (FSS).

Kilde:  VIVE.

Konsekvenser af MS for overvejelser/beslutning om at fa barn

Blandt kvinder, der er gravide, gnsker barn eller endnu ikke har taget stilling til, om
de gnsker barn, svarer 64,4 %, at deres MS i hgj grad har betydning for deres over-
vejelser om at fa barn.

Tabel 10.4 viser andelen med hgj psykosocial trivsel opdelt efter, i hvilken grad MS
har haft betydning for deres overvejelser eller beslutning om at fa barn. Blandt kvin-
der, der angiver, at MS i hgj eller nogen grad har haft betydning, har 40,0 % hgj
psykosocial trivsel. Blandt kvinder, hvor MS kun i mindre grad eller slet ikke har haft
betydning er det 75,0 %. Forskellen er umiddelbart statistisk signifikant. Nar der ta-
ges hgjde for andre forhold som alder, samboende partner og iseer fatigue, er hgj
psykosocial trivsel imidlertid ikke mere udbredt blandt kvinder, hvor MS ikke har
haft vaesentlig betydning for deres overvejelser om at fa bgrn, omend der fortsat ses
en tendens til hgjere psykosocial trivsel i denne gruppe af kvinder.

Tabel 10.4  Hgj psykosocial trivsel blandt kvinder, der er gravide/ensker bgrn/er
uafklarede, opdelt efter betydningen af MS for deres overvejelser om at fa
bgrn (procent og praevalensratio).

MS’ betydning for overvejelser/be- Hoj psy- 95 % CI
slutning om at fa born kosocial
trivsel
(procent)
| hgj eller nogen grad (ref.) 58 40,0 1 1
| mindre grad eller slet ikke 32 75,0 1,89 1,30-2,75 1,52 0,98-2,37

Anm.: n=90; ®Justeret for alder, samboende partner og fatigue (FSS).

Kilde:  VIVE.
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10.3

Opsummering: konsekvenser af MS for overvejelser/beslutning om at fa bern

Kvinder med bgrn er mere tilbgjelige til at have hgj psykosocial trivsel, hvis deres
MS kun i mindre grad slet ikke har haft betydning for antallet af barn.

Pa tilsvarende vis er kvinder, som er gravide med fgrste barn, gnsker bgrn eller er
uafklarede, umiddelbart mere tilbgjelige til at have hgj psykosocial trivsel, hvis deres
MS kun i mindre grad eller slet ikke har betydning for deres overvejelser eller be-
slutning om at fa barn. Forskellen er dog ikke statistisk signifikant, nar der tages

hgjde for iseer grad af fatigue.

Endelig ses der blandt kvinder, som ikke har faet barn, ingen statistisk signifikant
forskel i psykosocial trivsel afheengigt af, om MS har haft betydning for, at de ikke
har faet barn. Resultatet skal dog tolkes forsigtigt pga. den relativt lille studiepopu-

lation.

Hverdagen som mor med MS og psykosocial
trivsel

En relativt hgj andel af kvinder med barn oplever bekymringer knyttet til moderskab
og MS og 6 ud af 10 svarer, at deres dagligdag de seneste 6 maneder enten i hgj el-
ler nogen grad har veeret pavirket af bekymringer om at vaere med mor med MS
(Afsnit 7.2). Omvendt har et stort flertal af kvinderne en overordnet folelse af at
vide, hvordan de kan handtere MS og moderskab (Figur 5.1).

| dette afsnit undersgges det, i hvilken grad psykosocial trivsel er knyttet til 1) en
dagligdag péavirket af bekymringer om at vaere mor med MS og 2) en overordnet fa-

lelse af vide, hvordan man handterer sin MS, sa man kan tage sig af sine barn.

Psykosocial trivsel i en kontekst af bekymringer

Tabel 10.5 viser andelen af kvinder med hgj psykosocial trivsel opdelt efter, i hvilken
grad deres dagligdag de seneste 6 maneder har veeret pavirket af bekymringer om
at vaere mor med MS. Blandt kvinder, hvis dagligdag i hgj grad har vaeret pavirket af
bekymringer, har 37,0 % en hgj psykosocial trivsel. For kvinder, hvor dagligdagen
kun i mindre grad eller slet ikke har veeret pavirket af bekymringer, er andelen

(73,2 %) naesten dobbelt sa hgj. Efter at der er taget hgjde for forklarende forhold er
hgj psykosocial trivsel fortsat mere udbredt blandt kvinder, der svarer, at dagligda-
gen kun i mindre grad eller slet ikke har veeret pavirket af bekymringer om at veere
mor med MS (PR=1,78).
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Tabel 10.5  Hgj psykosocial trivsel blandt kvinder med bgrn opdelt efter dagligdagens
pavirkning af bekymringer om at veere mor med MS (procent og
praevalensratio)

Dagligdag pavirket af bekym- Hoj psykoso- 95 % ClI Juste- 95 % CI
ring om at veere mor med MS cial trivsel ret PR?

(procent)
| hgj grad (ref.) 73 37,0 1 1
| nogen grad 103 524 1,42 1,00-2,01 1,32 0,93-1,88
| mindre grad eller slet ikke 123 732 1,97 1,43-2,71 1,78 1,28-2,48

Anm.. n=299; *Justeret for alder, samboende partner og fatigue (FSS).

Kilde:  VIVE.

Tillid til at kunne handtere MS og moderskab og psykosocial trivsel

Samlet set svarer naesten 9 ud af 10 (88 %), at de i hgj eller nogen grad ved, hvor-
dan de kan handtere deres MS, sa de kan tage sig af deres barn. Tabel 10.6 viser an-
delen med hgj psykosocial trivsel opdelt efter, i hvilken grad kvinderne angiver, at
de ved, hvordan de kan handtere deres MS, sa de kan tage sig af deres barn.

Tabel 10.6  Hgj psykosocial trivsel blandt kvinder med barn opdelt efter tillid til at
kunne handtere MS og moderskab (procent og praevalensratio)

Ved, hvordan min MS kan hand- n Hgj psykoso- 95 % Cl  Justeret 95 % CI
teres, sa jeg kan tage mig af mit cial trivsel PR?

barn (procent)

| mindre grad eller slet ikke (ref.) 39 25,6 1 1

| nogen grad 154 539 2,10 1,21-3,66 2,10 1,21-3,65
| hgj grad 108 741 2,89 1,67-4,99 2,83 1,63-4,91

Anm.: n=301; ?Justeret for alder, samboende partner og fatigue (FSS).

Kilde:  VIVE.

Andelen med en hgj psykosocial trivsel stiger markant med hgjere tillid til at kunne
handtere MS og moderskab: Blandt kvinder, som i hgj grad faler, at de kan handtere
deres MS, har 74,1 % hgj psykosocial trivsel, mod 25,6 % i gruppen med tillid til at
kunne handtere MS og moderskab. Efter justering for andre forklarende faktorer er
hgj psykosocial trivsel naesten tre gange sé udbredt (PR=2,83) blandt kvinder med hgj
tillid til at kunne handtere MS og moderskab sammenlignet med referencegruppen.
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11

Tvergaende temaer og
konklusion

Denne rapports formal har veeret at undersgge, 1) hvilke forestillinger om moder-
skab kvinder med MS i Danmark har, 2) hvordan moderskab og muligheder for mo-
derskab opleves, og 3) hvad kvinder med MS ggr for at opna et godt liv som mor,
samt hvad der har betydning for deres oplevelse af at kunne vaere en god mor. Vi
har undersggt dette gennem et todelt studiedesign bestdende af: en kvalitativ un-
dersggelse blandt kvinder, der har barn eller er i gang med at fa barn, og en spgr-
geskemaundersggelse blandt kvinder i alderen 20-44 ar med MS uafhaengigt af, om
de har barn.

Bekymringer star centralt i livet som mor med MS

Samlet viser undersggelsen, at hverdagen som mor med MS i seerlig grad er praeget
af sygdommens kropslige konsekvenser, hvor isaer fatigue og fysiske begreensninger
spiller en central rolle. Disse vilkar stiller krav om planleegning, struktur og fleksibili-

tet og medfarer, at madrene kontinuerligt ma prioritere og fraveelge i hverdagen.

Et centralt fund er dertil, at moderskab i en kontekst af MS er knyttet til en raekke
bekymringer. | spgrgeskemaundersggelsen kommer det til udtryk ved, at bade kvin-
der med bgrn og kvinder, der (endnu) ikke har faet barn, oplever en relativ hgj grad
af bekymringer knyttet til MS og moderskab. Her er centrale bekymringer ikke at
kunne leve op til egne forventninger til det at vaere “en god mor” samt ikke at have
tilstraekkelig tid til at tage sig af sig selv, og at ens MS derfor pavirkes negativt. | den
internationale forskning om MS og moderskab genfindes bekymringer om at kunne
veere "en god mor” samt tid til egenomsorg (Parton et al., 2017; Peper et al., 2023;
Prunty et al., 2008a). | neervaerende undersggelse gar disse bekymringer sig i saerlig
grad geeldende blandt undersggelsens yngre kvinder. Men ogsa bekymringer om, at
bgrnene skal tage for mange hensyn som falge af morens MS, fylder. Disse bekym-
ringer kommer ligeledes til udtryk i den kvalitative analyse, hvor sygdommens
kropslige og energimaessige begraensninger fremstar som et gennemgaende vilkar i
hverdagen. Her traeder seerligt kvindernes vedvarende opmaerksomhed pa sygdom-

mens potentielle pavirkning af moderskabet og bgrnenes trivsel tydeligt frem.

| spgrgeskemaundersggelsen ser vi desuden, at de bekymringer, der saerligt angives,
har haft betydning for ikke at have faet barn, er de samme bekymringer, som kvin-
der med bgrn og kvinder, der ikke har fadet bgrn endnu, har. Selvom en tredjedel af
de kvinder, der ikke har faet barn, svarer, at deres MS ingen betydning har haft for,
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at de ikke har faet barn, peger resultaterne stadig pa, at bekymringer om moder-
skab i en kontekst af MS udger et centralt livsvilkar. Seerligt uvisheden forbundet
med risikoen for sygdomsforvaerring traeder i den kvalitative del af undersggelsen
frem som en bekymring, der praeger kvindernes overvejelser om at fa barn eller at
fa flere barn. | kvindernes overvejelser flettes tidligere erfaringer med MS-sympto-
mer, deres aktuelle livssituation og deres gnsker og forestillinger om fremtiden taet

sammen.

Til trods for bekymringer om fremtiden som mor fremstar valget om at forsgge at
blive mor som en straeben efter at forme et liv, de finder meningsfuldt, ogsa i en si-
tuation praeget af uvished. Samtidig rummer fortzellingerne ambivalens, tvivl og re-
fleksioner, hvor beslutningen om at f& bagrn overvejes i lyset af mgdrenes nuvee-
rende livssituation og erfaringer med MS. Oplevelsen af moderskab fremstar saledes
ikke som fastlagt, men som afhaengig af kvindernes aktuelle livssituation, deres erfa-

ringer med sygdommen og de ressourcer og begraensninger, de bringer med sig.

Samlet set peger dette ogsa pa, at anerkendelse af sygdommens uvished og de be-
kymringer, den giver anledning til, er afggrende for forstaelsen af kvindernes gnsker

og beslutninger om at fa bgrn.

Bekymringer som drivkraft for hverdagsstrategier og handteringer

De kvantitative analyser peger p4, at kvinderne generelt har en hgj grad af tillid til at
kunne mestre moderskabet i en kontekst af MS. Dette fund er i trdd med Peper et
al. (2023), der i et tysk studie blandt kvinder, der var gravide eller overvejede gravi-
ditet, ligeledes finder en hgj grad af tiltro til at kunne handtere MS og tage sig af
deres barn, samtidig med at en betydelig andel af kvinderne oplever bekymringer
knyttet til MS og moderskab. Vores kvalitative analyse nuancerer dette umiddelbart
modsaetningsfyldte billede ved at vise, at bekymringerne ikke ngdvendigvis er for-
bundet med passivitet eller opgivenhed. Tvaertimod indgdr bekymringerne som en
aktiv del af kvindernes refleksioner, prioriteringer, handlinger og valg i hverdagen
og i tilknytning til deres moderskab. Bekymringerne kan sdledes forstds som en
drivkraft, der omseettes til konkrete strategier med henblik pa at imgdekomme bade
egne behov og barnets.

Strategierne kommer bl.a. til udtryk i planleegning, energiforvaltning og tilpasning af
hverdagsrutiner. | den kvalitative undersa@gelse beskriver kvinderne, hvordan de
strukturerer dagen med pauser og fleksibilitet, vaelger mindre fysisk kraevende akti-
viteter med deres bgrn og samarbejder med deres partner og netveerk om at fa
hverdagen til at fungere. Mange prioriterer aktivt tid til sig selv for at forebygge for-

veerring af symptomer og bevare overskuddet til moderskabet.
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De kvantitative analyser understgtter dette billede. Kvinder med hjemmeboende
bgrn er trods bekymringer kendetegnet ved en hgj grad af tillid til, at de kan hand-
tere deres MS, sa de kan tage sig af deres bagrn og imgdekomme deres behov. | den
kontekst fandt studiet hos Peper et al. (2023), at kvinder, der allerede havde bgrn, 13
seerlig hgjt, hvad angar mestringsstrategier, sammenlignet med kvinderne, der ikke
havde bgrn endnu. Vores undersggelse finder dertil, at et stort flertal af de kvinder,
der har deltaget i spgrgeskemaundersagelsen, har et netvaerk, der kan hjaelpe med
at tage sig af deres barn/bgrn, og et flertal ved, hvor de kan fa professionel hjeelp til
udfordringer knyttet til moderskab og MS. Langt starstedelen af kvinder i parfor-
hold samarbejder om at fa hverdagen med MS og barn til at fungere, og et stort
flertal prioriterer i hgj eller nogen grad mellem aktiviteter og ggremal for at have
mere overskud til at veere mor. Godt 6 ud af 10 prioriterer eller planlaegger i hgj el-
ler nogen grad tid til sig selv. Herudover svarer kvinderne, at de laver aktiviteter, der

ikke er fysisk kreevende, sammen med deres barn/bgrn.

Samtidig med at undersggelsen viser, at kvinderne finder mader at fa hverdagen til
at fungere pa og handtere deres MS p3, sa peger den kvalitative analyse p3, at
denne balance ofte er skrabelig og foranderlig. Strategier, rutiner og lgsninger, der
fungerer i én periode, kan hurtigt vise sig utilstraekkelige i en anden, eksempelvis i
takt med aendringer i sygdommens forlgb. | trdd med disse fund ses der i sparge-
skemaundersggelsen en hgjere forekomst af hgj psykosocial trivsel blandt de kvin-
der med bgrn, der har en overordnet tillid til at kunne hdndtere deres MS og op-
fylde deres bgrns behov, og ogsé blandt kvinder, der ikke oplever, at hverdagen er
vaesentligt pavirket af bekymringer om at vaere mor med MS. Dette indikerer, at op-
levelsen af et godt liv som mor med MS ikke alene er knyttet til fraveeret af udfor-
dringer, men i hgj grad til kvindernes mulighed for at opbygge og fastholde me-
ningsfulde strategier, stotte og tillid i en hverdag praeget af uforudsigelighed.

Strukturelle og institutionelle rammer former moderskab med MS

Rapporten understreger, at mulighederne for at skabe et godt liv som mor med MS
ikke alene afhaenger af individuelle strategier og ressourcer. Saledes tyder spgrge-
skemaundersggelsens resultater pa, at en raekke karakteristika sdsom at vaere yngre,
have en hgjere grad af fatigue, have en hgj grad af kognitive problemer og/eller at
have brug for bevaegehjeelpemidler er knyttet til en hverdag, der er pavirket af be-
kymringer. Den kvalitative analyse pa, at ogsa af de institutionelle og strukturelle vil-
kar, kvinderne mgder, har betydning. Seerligt magdet med sundhedssystemet frem-
star som betydningsfuldt. Nar kvinderne mades med statte, sammenhaeng og aner-
kendelse af deres gnsker om moderskab, kan dette bidrage til en oplevelse af, at
moderskabet er bade legitimt og muligt. Omvendt kan krav om omfattende egen-
koordinering og manglende sammenhaeng i tilbud skabe yderligere usikkerhed og

belastning. P4 den made knytter usikkerhed sig ikke alene til sygdommen eller
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individuelle valg, den formes ogsa i mgdet med de institutionelle vilkar, som mgd-
rene og de potentielle mgdre navigerer i.

Arbejdslivet udger ligeledes en central og kompleks del af mgdrenes liv. For mange
har MS medfart eendrede arbejdsvilkar, hvilket kan skabe bedre forudsaetninger for
at prioritere energi og neerveer i moderskabet. Samtidig er disse andringer ofte for-
bundet med sorg, tab og ambivalens, szerligt i relation til arbejdsidentitet, gkono-
misk selvstaendighed og social anerkendelse. Arbejdslivet bliver dermed et omrade,
hvor muligheder og begraensninger sameksisterer, og hvor det, der skaber rum ét

sted, samtidig kan opleves som et tab et andet sted.

Moderskab mellem utilstrekkelighed og livsudfoldelse

Den kvalitative del af rapporten viser, hvordan forestillinger om det gode moder-
skab — knyttet til idealer om overskud, naervaer og falelsesmaessig tilgeengelighed —
udfordres i mgdet med livet med MS. Nar hverdagen praeges af fatigue, smerter og
kognitive belastninger, er det ikke altid muligt at leve op til idealet om den energi-
ske og konstant tilgeengelige mor. Erfaringer af utilstreekkelighed opstar dermed
ikke blot som et resultat af hgje ambitioner, men som en kropsligt forankret realitet,
hvor begraensninger ikke kan overvindes ved vilje alene. Samtidig peger analysen
pa, at madrene ikke blot giver afkald pa idealer, men aktivt arbejder med at gen-
teenke dem. Gennem lgbende justeringer udvikler de nye standarder for tilstraekke-
lighed, hvor veerdier som naerveer, ro, aerlighed om egne graenser og prioritering af
det vaesentlige treeder frem. Denne omformning kan forstds som en aktiv made,
hvorpd kvinderne sgger at skabe et moderskab, der er bade muligt og meningsfuldt

i en hverdag preeget af saerlige forudsaetninger.

| relation hertil peger spargeskemaundersggelsen pa, at kvinder med MS, der har
faet barn, i seerlig grad er enige i, at de lever et meningsfuldt liv, at de bidrager ak-
tivt til andres lykke og velbefindende, og at de er gode personer og lever et godt liv.
For hgj psykosocial trivsel samlet set ses der imidlertid ingen signifikant forskel, af-
haengigt af om man har faet barn eller ej, nar der er taget hgjde for, om man bor
sammen med en partner. Dette peger pa, at moderskab i sig selv ikke er en entydig
forudsaetning for hgj psykosocial trivsel.

Endelig ser vi i spgrgeskemaundersggelsen, at kvinder med MS, der har fdet barn, er
markant mere tilbgjelige til at have hgj psykosocial trivsel, hvis de ikke oplever at
deres dagligdag pavirkes vaesentligt af bekymringer om at veere mor med MS. Pa til-
svarende vis er kvinderne mere tilbgjelige til at have hgj psykosocial trivsel, hvis de
har en overordnet tillid til at kunne handtere ens MS, sa de kan tage sig af deres
barn.
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Styrker og svagheder

Farst og fremmest udggr undersggelsens todelte studiedesign en vaesentlig meto-
disk styrke. Ud over at bidrage med en dybtgdende og detaljeret indsigt i, hvordan
kvinder med MS oplever og héndterer livet som mor, har den kvalitative undersg-
gelse bidraget med centrale temaer til spargeskemaundersggelsen, der omvendt
har haft til formal at bidrage med en mere kvantificerbar viden om moderskab og
MS i en st@rre population af kvinder med MS. Et veesentligt opmaerksomhedspunkt
er imidlertid undersggelsens svarprocent pa 23,8 % og udgangspunktet i Sclerose-
foreningens medlemmer. Det rejser spgrgsmalet, hvorvidt de kvinder, der har delta-
get i undersggelsen, er repraesentative for kvinder med MS generelt. Vi ser her, at
undersggelses studiepopulation er kendetegnet ved at vaere relativt hgjtuddannede,
nar vi sammenligner med den samlede population af kvinder med MS i alderen 18-
45 ar (se Metodeafsnit 12.3). Dette tyder pa, at det er en relativt ressourcesteerk
gruppe af kvinder, der har besvaret spgrgeskemaet, hvilket igen kan have betydning
for undersggelsens resultater. Tilsvarende geelder for den kvalitative del af undersg-
gelsen, hvor hovedparten af deltagerne ligeledes er rekrutteret gennem Sclerosefor-
eningen. Et metodisk forbehold er derfor, at perspektiver fra kvinder med MS, som
ikke er medlemmer af foreningen, ikke er repraesenteret i materialet. Der er dog i den
kvalitative undersggelse tilstraebt en variation blandt deltagerne pa tveers af geogra-
fisk tilknytning, sociogkonomiske forhold og livssituationer, hvilket bidrager til at

styrke undersggelsens interne variation og analytiske bredde. (se Metodeafsnit 12.2)

Endelig betyder, en samlet studiepopulation pa 480 kvinder, at der i nogle subgrup-
peanalyser (fx blandt kvinder, der ikke har faet bgrn) er en mindre statistisk styrke.
Det betyder en risiko for falsk negative resultater — det vil sige at det pga. et relativt
lavt antal af personer, der indgar i analysen, ikke er muligt at pavise en reel sam-
menhang, som ville have veeret statistisk signikant i en starre population. Af samme
grund bgar specifikke andele tolkes med forsigtighed.

Konklusion

Samlet set viser rapporten, at kvinders forestillinger om moderskab formes i madet
mellem hgje forventninger til det gode moderskab og erfaringerne med at leve med
MS. Savel forestillinger om som muligheder for moderskab er preeget af bade be-
kymringer, usikkerhed og hab, og for et betydeligt mindretal har MS haft tydelige
konsekvenser for deres moderskab — enten i form af antallet af barn eller i beslut-
ningen om ikke at fa bgrn. Blandt kvinder, der endnu ikke har faet barn, svarer et

flertal, at MS har betydning for deres overvejelser.
Samtidig er der blandt kvinder, som har faet barn, en hgj grad af overordnet tillid til,

at de kan handtere deres MS og tage sig af deres bgrn. Ud over bekymringer er mo-

derskab med MS saledes ogsa forbundet med handlekraft, prioriteringer og en
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vedvarende bestraebelse pa at fa hverdagen til at fungere pad meningsfulde mader
0g pa at leve et godt liv som mor i spaendingsfeltet mellem sygdommens uforudsi-
gelighed, samfundsmaessige idealer og normer knyttet til moderskab og hverda-
gens konkrete vilkar.

Set i lyset af flourishing som analytisk ramme peger rapporten p3, at livsudfoldelse
kan sameksistere med sarbarhed og sygdom, men ogsa p4, at kvindernes psykosoci-
ale trivsel er knyttet til, i hvilken grad bekymringer praeger hverdagen, og i hvilken
grad kvinderne oplever at kunne handtere MS og moderskab. Valget af flourishing
som omdrejningspunkt har samtidig haft betydning for, hvordan vi har tilgaet og
fortolket materialet. Det har indebaret et bevidst analytisk blik, der ikke kun har haft
fokus pa begraensninger, belastninger og bekymringer, men ogsa pa kvindernes

handlekraft, prioriteringer og bestrabelser pa at skabe mening i hverdagen.

Analyserne viser saledes, hvordan kvinderne — midt i kropslige begraensninger og
uforudsigelighed — aktivt arbejder for at forme et moderskab og et hverdagsliv, der
opleves som tilstraekkeligt og meningsfuldt. Flourishing i en kontekst af MS fremstar
dermed ikke som fraveer af udfordringer, men som en proces, hvor mening, trivsel
og oplevelsen af at veere en god mor bade udfordres og skabes i mgdet med hver-

dagen med MS.

Rapporten peger dertil pd, at blandt kvinder, der har faet barn, haenger oplevelsen
af at kunne veere en god mor og at kunne udfolde et meningsfuldt liv teet sammen
med tillid til egne evner samt stgtte fra netveerk og institutionelle rammer. Rappor-
ten peger dermed pa behovet for statte, der ikke alene adresserer de begraensnin-

ger, livet med MS medfarer, men som ogsa anerkender kvindernes handlekraft og

muligheder for et baeredygtigt moderskab fx i mgdet med sundhedsprofessionelle,

tilretningen af arbejdsliv og i statten fra egne netveerk.

Derfor kan der pa baggrund af rapporten stilles en raekke spargsmal til det videre
arbejde: Hvordan kan kvinder med MS og deres familie bedst stattes i relation til
graviditet, familiedannelse og hverdagsmestring? Hvordan kan vidensformidling til

kvinder, pargrende og sundhedsprofessionelle styrkes?
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12.1

Metode

| dette kapitel beskriver vi det metodiske grundlag for undersggelsen. Formalet med
dette projekt er at undersgge, hvordan kvinder med MS i Danmark oplever mulighe-
der og udfordringer knyttet til moderskab og MS, herunder hvilke forestillinger de
g@r sig om moderskab, og hvordan de sgger at opna et godt liv som mor.

Projektet har taget udgangspunkt i falgende undersggelsesspargsmal:

®  Hvilke forestillinger om moderskab har kvinder med MS?

®  Hvordan opleves moderskab og muligheder for moderskab for kvinder med
MS?

B Hvad ger kvinder med MS for at opna et godt liv som mor, og hvad har betyd-

ning for deres oplevelse af at kunne veere en god mor?

For at besvare projektets undersggelsesspargsmal er undersggelsen gennemfart i et
todelt studiedesign. Vi indledte med et etnografisk feltstudie, der gav et nuanceret
indblik i deltagernes hverdagsliv og erfaringer. Disse indsigter dannede sammen
med eksisterende forskning pa omradet (Peper et al., 2023) grundlag for udviklin-
gen af en spgrgeskemaundersggelse, som vi gennemfarte i forleengelse af den kva-
litative undersaggelse. Spgrgeskemaundersggelsen har gjort det muligt at undersage
centrale tematikker i en stgrre population og dermed szette de kvalitative fund ind i
en bredere sammenhang. Designet har séledes veeret overlappende, idet de to del-
studier lgbende har informeret hinanden. Begge delstudier er forankret i en fzelles
teoretisk forstaelsesramme, hvor livskvalitet og trivsel anskues i lyset af begrebet

flourishing, som udfoldes nedenfor.

Flourishing som analytisk udgangspunkt

| litteraturen og studier af mennesker, der lever med kronisk sygdom, optreeder be-
grebet “flourishing” som et begreb, der - i stedet for at adressere de belastninger
og begraensninger, som en sygdom medfarer — retter opmaerksomheden mod livs-
udfoldelse (Brandel et al., 2017; Edgar & Pattison, 2016; Willen et al., 2021). Pa
dansk kan "flourishing” forstas som "at blomstre” eller “at udfolde sig”. Begrebet
knytter sig sdledes til forestillinger om vaekst, og peger pa, hvordan livet kan ud-

folde sig eller blomstre, ogsa under betingelser, der er udfordrende.
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Forstdelser af flourishing som begreb varierer pa tveers af fagtraditioner (Willen,
2022), og der findes derfor ikke én entydig definition. Samlet set rummer begrebet
dog en faelles grundidé om, at et liv kan opleves som meningsfuldt og veerdifuldt,
0gsa nar det er preeget af sarbarhed, modgang eller kronisk sygdom (Edgar & Patti-
son, 2016; Harward, 2016; Keyes, 2016; Mattingly, 2014; Willen et al., 2021; Willen,
2022). Flourishing far os saledes til at rette opmaerksomheden mod, hvordan erfa-
ringer med modgang ikke blot sameksisterer med, men ogsa kan indga i processer,

hvor menings- og livsudfoldelse skabes.

| dette projekt anvendes flourishing som et feelles analytisk omdrejningspunkt pa
tveers af kvantitative og kvalitative metoder. Samtidig traeder brugen af begrebet -
til trods for feellestraek — frem pa forskellig vis i hhv. spgrgeskemaundersggelsen og
den kvalitative analyse, idet begrebet er forankret i forskellige faglige traditioner.
Begrebet har dannet udgangspunkt for en feelles opmaerksomhed pa dels at belyse
de bekymringer og sarbarheder, der eksisterer i livet med MS, dels at belyse, hvor-
dan kvinderne handterer moderskab med MS.

Inden for positiv psykologi og den folkesundhedsvidenskabelige tradition beskrives
flourishing som den hgjeste grad af mental sundhed (Keyes, 2002). Flourishing er
imidlertid ikke blot et spgrgsmal om at veere glad. Keyes (2016) definerer derimod
flourishing som "opndelsen af et balanceret liv, hvor individer har det godt med deres
liv og fungerer godt" (Keyes, 2016, p. 101, vores oversaettelse). Ud over et godt emo-
tionelt velbefindende er det saledes centralt, at individet har en god psykosocial
funktion, dvs. at han eller hun fungerer godt i sit liv og i relationen til andre. Med
fokus pa den psykosociale funktion falger ogsa, at mennesker kan trives og opleve
mening, hdb og handlekraft, selv ndr de star i sveere livssituationer. | den kvantita-
tive forskning findes der flere forskellige mader at male flourishing pa (Hone et al,,
2014). Feelles for disse maleredskaber er, at de ligesom Keyes 1) ser flourishing som
en hgj grad af mental sundhed, 2) har et fokus pa individets psykologiske og sociale
funktion i form af aspekter som engagement, positive sociale relationer, menings-
fuldhed, kompetence og selvveerd (Hone et al., 2014) og 3) lader fglelsesmaessigt
velbefindende indga som en del af flourishing — enten som en integreret del eller

gennem supplering af andre maleredskaber.

Filosofiske og antropologiske tilgange har i seerlig grad udfoldet begrebet flou-
rishing inden for sundhedsfeltet gennem analyser af, hvordan patienter, pargrende
og omsorgspersoner — herunder foraeldre til barn med handicap — sgger at leve me-
ningsfulde liv under vanskelige livsbetingelser (Edgar & Pattison, 2016; Mattingly,
2014; Willen et al., 2021). Her fremhaeves flourishing som en vedvarende og aktiv

proces.

Inden for sundheds- og omsorgsetik har Edgar og Pattison (2016) arbejdet med

flourishing i relation til menneskers livsfortaellinger under vilkar praeget af sarbarhed
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og sygdom. De karakteriserer flourishing som “en aktiv og vedvarende bestrabelse
pa at opretholde mening og formal i mgdet med modgang” (Edgar & Pattison,
2016, p. 162, vores oversaettelse). Flourishing kan med andre ord betragtes som en
meningsskabelsesproces, der forudszetter evnen til at skabe og opretholde en me-
ningsfuld fortaelling, som giver livet sammenhaeng. Der fremhaever desuden, at flou-
rishing forudsaetter evnen til at mgde livets uforudsigelighed kreativt og fantasifuldt
for Igbende at (gen)skabe mening og formal i takt med forandringer (Edgar & Patti-
son, 2016, p. 161).

| antropolog Cheryl Mattingly’s studier (2014) af hverdagsliv og omsorg blandt fa-
milier med bgrn, der lever med handicap i USA, oversaettes flourishing til det at

streebe efter “et godt liv". Denne straeben forstas som en tilblivelsesproces, der ud-
folder sig gennem hverdagens moralske og relationelle handlinger (lbid.). Moralsk
handling handler her ikke blot om at kultivere enkelte veerdier, men om Igbende at
afveje og prioritere mellem flere samtidige goder (Mattingly, 2012). Mennesker ek-

sperimenterer med og straeber efter at leve et godt liv gennem konkrete handlinger.

Bade Edgar og Pattison (2016) og Mattingly (2014) fremhaever flourishing som taet
forbundet med temporalitet. Ifalge Edgar og Pattison (2016) forudsaetter flou-
rishing, at individet bade anerkender og aktivt forholder sig til sin grundlaeggende
sarbarhed, samtidig med at mennesket forstds som en akter i sin egen livsforteelling,
orienteret mod seerlige mal og veerdier. Disse livsfortaellinger formes bdde gennem
orienteringen mod en forestillet fremtid og gennem meningsskabende fortolkninger
af fortidens beslutninger. Hos Mattingly (2014) kommer temporalitet til udtryk i for-
staelsen af hverdagslivets handlinger som situerede i tid, hvor nutidens refleksioner
og valg bade er forankret i erfaringer, der lgbende omfortolkes, og i forestillinger
om fremtiden, som endnu ikke er realiserede og derfor er usikre. P4 denne made er
flourishing altid situeret i spaendingsfeltet mellem det, der har vaeret, det der er, og

det, man héber, at livet kan blive til.

Ligesom Edgar og Pattison og Mattingly fremhaever Willen et al. (2021) flourishing
som en aktiv proces. De fokuserer pd, hvordan begrebet er brugt i forskellige fag-
traditioner, med henblik pa at udfolde begrebets potentiale i studier relateret til
mental sundhed. De fremhaver, at den analytiske opmaerksomhed bar rettes mod,
hvordan flourishing forestilles, forfglges og erfares i hverdagen. Samtidig understre-
ger de, at menneskers muligheder for flourishing formes af de strukturer, de er en
del af — eksempelvis stabil indkomst, uddannelsesmuligheder, adgang til sundhed
og sociale netvaerk. Flourishing fremstar dermed som en kontekstafhangig bestrae-

belse, der altid er indlejret i sociale og politiske omgivelser.

Ud over at veere kendetegnet ved gode psykosociale funktioner fremstar flourishing
ogsa som en dynamisk, handlingsorienteret proces: et vedvarende forsgg pa — i mg-

det med livets sarbarheder, modgang og skiftende livsvilkar — at (gen)skabe mening,
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12.2

forestille sig nye mader at leve pa og handle for at forme et bedre liv i samspil med
andre. Det er disse forstaelser af flourishing, vi har ladet os inspirere af, og som vi
treekker pa i rapporten med henblik pa at belyse, hvordan kvinder med MS i Dan-
mark oplever deres muligheder, udfordringer og forestillinger om moderskab, i hvil-
ken grad de oplever at leve et godt liv, og hvordan de, som er blevet madre, sgger
at opna et godt liv som mor. Nedenfor udfoldes 1) det kvalitative studie og dets

metodedesign og 2) spagrgeskemaunders@gelsens metodedesign.

Kvalitativt metodedesign

| den kvalitative del af undersggelsen har vi fokuseret pd, hvordan mgdre med MS
sgger at opna et godt liv som mor, og hvordan det forenes med hverdagslivet. For-
malet med denne del af analysen er at give et dybdegaende indblik i oplevelser, re-
fleksioner og handlinger omkring moderskab hos kvinder med MS, herunder hvad
de ger i hverdagen, for at leve op til egne og omgivelsernes forestillinger om at
veere “en god mor”. Undersggelsen er baseret pa interviews og observationer blandt
15 kvinder, der lever med MS, samt deres familier. Med denne kombination af me-
toder har vi sggt at belyse kvindernes forestillinger og refleksioner om moderskab
og at fa indsigt i de konkrete handlinger og rutiner, der knytter sig til hverdagen

som mor med MS.

Deltagere og rekruttering

Malgruppen for den kvalitative del af undersggelsen er kvinder diagnosticeret med
MS, som enten har barn eller gnsker at fa bgrn inden for den naermeste fremtid.
Hovedparten af deltagerne er madre, idet undersggelsen szerligt har fokus pa erfa-
ringer med moderskab i praksis. Deltagerne repraesenterer forskellige aldre og livs-
situationer, hvilket har muliggjort belysning af moderskab med MS pa tveers af for-
skellige livsfaser og kontekster. Denne variation har bidraget til en bredere forsta-

else af, hvordan moderskab taenkes, planleegges og leves blandt kvinder med MS.

Der er benyttet en strategi for rekruttering af kvinder med MS gennem Sclerosefor-
eningens radgivningsteam. Scleroseforeningen har peget pa relevante borgere pa
baggrund af nedenstdende kriterier formuleret af VIVE. Nogle borgere kontaktede
herefter selv en VIVE-medarbejder med henblik pé deltagelse i undersggelsen, mens
andre sagde ja til at blive kontaktet af en VIVE-medarbejder. VIVE-medarbejderen
kontaktede i begge tilfeelde borgeren over e-mail eller telefon, for at fa bekreeftet
borgerens lyst til at deltage og for at lave aftale om tidspunkt for besgg. Borgeren
skulle have lyst til at deltage i et interview af ca. en times varighed, enten hjemme

hos borgeren selv, online eller hos VIVE.
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| tre tilfeelde kontaktede forskningsdeltagere selv VIVE med gnske om at deltage i
undersggelsen efter at have set et delt opslag om projektet i en Facebook-gruppe,
pa Scleroseforeningens hjemmeside eller i et nyhedsmedie.

| flere gange méatte besgg rykkes pga. sygdom, et sygt barn eller manglende over-

skud som fglge af fatigue. Til trods for dette lykkedes det at mgdes med alle de
kvinder, der var lavet aftaler med.

Tabel 12.1  Udveelgelseskriterier for borgere

Inklusionskriterier Variationskriterier

Karakteristika Kan og vil deltage Alder
Har bgrn i alderen 0-18 ar eller Civilstatus
gnsker bgrn i nseermeste fremtid Geografi: land/by og geografisk
spredning

Sygdomsintensitet

Ved afslutningen af hvert interview blev kvinderne spurgt, om en VIVE-medarbejder
matte besgge dem igen i nzer fremtid med henblik pa observation i en almindelig
hverdagssituation i familien, eksempelvis i forbindelse med aftensmad, afhentning
af barn eller et besag pa legepladsen. Indledningsvis tilkendegav langt de fleste
kvinder, at de var positive over for et opfglgende besgg. Det viste sig imidlertid van-
skeligt efterfglgende at aftale konkrete tidspunkter, og i flere tilfaelde gav kvinderne
udtryk for manglende overskud. | nogle tilfeelde vendte madrene ikke retur, og efter
et par opfalgende e-mails valgte vi ikke at tage yderligere kontakt. Dette peger pa,
at sygdom, hverdagsbelastninger og varierende energiniveau har haft betydning for
mulighederne for gennemfgarelse af observationer, hvilket samtidig afspejler de vil-
kar, som preeger hverdagslivet for mange kvinder med MS. Det var derfor ogsa en
kontinuerlig overvejelse, hvordan vi tog kontakt til kvinderne igen med respekt for,

at et besgg hos familien bade kraever energi og overskud at deltage i.

Interviews og observationer

Undersggelsen omfatter observationsbesgg og dybdegdende, semistrukturerede in-
terviews med kvinder med MS og deres familier. Dataindsamlingen er gennemfgart i

perioden februar-september 2025.

Alle deltagerne blev mundtligt informeret om undersggelsen og modtog ligeledes
skriftlig information om undersggelsen, dataopbevaring og arkivering. Samtlige
forskningsdeltagere over 18 ar har sagt ja til at deltage. Ved besgg, hvor bgrn under
18 ar ogsa var til stede, blev formélet med besgget forklaret af barnets naermeste

omsorgsperson. VIVE-medarbejderen har ligeledes beskrevet undersggelsens formal



pa en alderssvarende made, tilpasset barnets kendskab til moderens MS og famili-
ens gnsker. | enkelte tilfeelde er undersggelsen eksempelvis blevet preesenteret som
en undersggelse af, hvordan det er at vaere familie hjemme hos dem, hvis moren

endnu ikke havde talt med sit barn om sin sygdom.

| rapporten anvendes fiktive navne, og i enkelte tilfeelde er udsagn fra flere delta-

gere sammenskrevet for at reducere muligheden for genkendelighed.

Interviews

Vi har gennemfart semistrukturerede interviews med i alt 15 kvinder med MS samt
én partner til en mor med MS. Et interview var over Zoom, ét foregik pa VIVE, mens
de resterende blev afholdt i familiernes eget hjem. Deltagerne havde mulighed for
at veelge tid og sted for interviewet, og interviewenes laengde og struktur blev |g-

bende tilpasset mgdrenes oplevede energiniveau.

Alle formelle interviews er udfgrt ud fra en semistruktureret interviewguide. For
kvinder med bgrn bergrte interviewet fglgende emner: moderskab i praksis, forestil-
linger om moderskab, relationer, fremtid samt behov for stgtte og hjeelp. Emnerne
fremkom dels pa baggrund af temaer identificeret i litteratur om moderskab med
kronisk sygdom (Payne & McPherson, 2010; Willson et al., 2018), men undervejs i in-
terviewene var der ogsa plads til at udforske de temaer, som mgdrene selv oplevede
som relevante i relation til deres hverdag som mor. For kvinder uden bgrn bergrte
interviewet falgende temaer: overvejelser omkring moderskab, relationer, forestillin-
ger om moderskab, forestillinger om fremtiden. Disse temaer formede sig pa lig-
nende vis ud fra litteratur, der bergrer overvejelser omkring moderskab far og under
graviditet (Ozkan & Polat Dinya, 2023; Payne & McPherson, 2010; Prunty et al.,
2008b).

Observationer

Vi har gennemfgrt observationer og observationsbesgg blandt fire kvinder og fami-
lier. Besggende blev tilrettelagt ud fra, hvad madrene selv vurderede, var relevante
og overskuelige tidspunkter at have medarbejderen med pa. Under besggende del-
tog VIVE-medarbejderen i forskellige dele af familiens hverdag, og i nogle tilfalde

0gsd i mgder med sundhedsprofessionelle.

Observationsbesggene i hjemmet havde primaert til formal at give et indblik i famili-
ernes hverdag og familieliv. Fokus var bl.a. pa familierne indretning af hverdagen, pa
samspillet mellem familiemedlemmer og pa, hvordan hverdagen ser ud i praksis.
VIVE-medarbejderen deltog derfor i aktiviteter som afhentning af barn fra institu-
tion, besgg pa legeplads, feelles maltider mv. Under disse besgg indtog VIVE-med-

arbejderen ogsa ofte en mere aktiv rolle ved fx at deltage i leg, hjeelpe med
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12.3

madlavning mv. Endelig har VIVE-medarbejderen deltaget i mgder med sundheds-
professionelle vedr. fertilitet og kommende moderskab. Disse observationer har fo-
kuseret pa, hvordan gnsket om moderskab italeseettes og modtages i mgdet med
sundhedsvaesenet, samt hvilke overvejelser der opstar pa vejen til at blive mor. Ob-
servationsbesggene dannede desuden grundlag for opfelgende spgrgsmal og ufor-
melle samtaler samt opfglgende interviews med udgangspunkt i nogle af de speci-

fikke situationer, der blev observeret.

Databehandling

Alle interviews er blevet optaget som lyd. Lydoptagelserne er foregaet med delta-

gernes accept. Interviewene er blevet transskriberet efterfglgende.

Alle interviews er kodet i NVivo med udgangspunkt i temaerne fra interview-

guiderne og supplerende temaer, som er opstaet i det empiriske materiale.

Alle forskningsdeltagere, der optreeder i feltnoter og udsnit fra interviews, er pseu-

donymiseret, s de ikke kan genkendes af den almindelige laeser.

Sporgeskemaundersggelsen

Spergeskemaundersggelsens formal er i en starre population af kvinder i den repro-
duktive alder at give et overblik over reproduktive valg, overvejelser omkring moder-

skab, handtering af dagligdagen som mor og trivsel i relation til moderskab med MS.

Dataindsamling og datagrundlag

Rapportens analyser er baseret pa data fra en spgrgeskemaundersggelse gennem-
fort af VIVE blandt Scleroseforeningens kvindelige medlemmer i alderen 20-44 ar.
Undersggelsen fandt sted i sensommeren 2025, hvor Scleroseforeningen pa vegne
af VIVE sendte en invitation til at besvare det webbaserede spgrgeskema om "“over-
vejelser og eventuelle erfaringer med at vaere mor med MS” til alle deres kvindelige
medlemmer i malgruppen. | spgrgeskemaet blev det fremhaevet, at bade kvinder
med og uden bgrn kunne deltage i undersggelsen. Alle blev informeret om sparge-
skemaundersggelsens formal, at deltagelse var frivillig, ligesom de modtog et oplys-
ningsbrev med information om, hvordan deres data behandles. Der blev udsendt én

pamindelse efter to uger.

| alt blev 2.016 kvinder inviteret til at deltage i undersggelse. Heraf besvarede 480
spargeskemaet, svarende til en svarprocent pa 23,8 %.

Data er indsamlet via onlineveerktgjet defgo.
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Spergeskema

| spgrgeskemaet har der veeret seerligt fokus pa de fire overordnede temaer, der

indgar i rapportens kvantitative analyser: 1) bekymringer knyttet til MS og moder-

skab, 2) konsekvenser af MS for moderskab, 3) handtering af livet som mor med MS

og 4) psykosocial trivsel.

Tabel 12.2

afhaengigt af status pa moderskab

Bekymringer 2

Konsekvenser af MS
for moderskab

Handtering

Psykosocial trivsel

Har born

Bekymringer som mor
med MS

Dagligdags pavirkning af
bekymringer

Betydning af MS for antal
barn

Handtering af moderskab
og MS

Flourishing (hgj psykoso-
cial trivsel)

Gravid, gnsker bgrn eller

uafklaret

Bekymringer ved at fa
barn nar man har MS.

Betydning af MS for over-
vejelser om bgrn

Flourishing (hgj psykoso-
cial trivsel)

Anm.: 2 Alle kvinder blev praesenteret for de samme 10 potentielle bekymringer.

Kilde:  VIVE.

| spgrgeskemaet indgar der herudover spagrgsmal knyttet til:

B socialt netvaerk

Spgrgeskemaundersggelsens overordnede temaer og specifikke temaer

Har ikke faet born

Bekymringer som arsag til
ikke at have faet barn

Betydning af MS for ikke at
have bgrn

Flourishing (hgj psykosocial
trivsel)

B sociodemografiske karakteristika: alder, samlivsstatus, uddannelse og tilknyt-

ning til arbejdsmarkedet.

B MS-relaterede karakteristika: MS-type, diagnosear, grad af fatigue og MS-

symptomer og brug af bevaegehjeelpemidler

m  karakteristika knyttet til moderskab og bgrn: status pd moderskab, evt. antal

barn og alder pa yngste barn samt timing af bgrn relativt til MS-diagnose.

Spergeskemaet tog mellem 5 og 20 minutter at udfylde, afheengigt af status pa mo-

derskab.

| spgrgeskemaet indgar der validerede maleredskaber i form af The Flourishing

Scale (Diener et al., 2010) samt Fatigue Severity Scale (Gustavsen et al., 2021; Krupp
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et al,, 1989). Mens Fatigue Severity Scale er oversat til dansk, findes der ikke nogen
officiel dansk overseettelse af The Flourishing Scale. | denne undersggelse er skalaen
oversat fra den officielle norske oversaettelse (Diener et al., 2012). Begge redskaber
er beskrevet i de kapitler, hvori de indgar.

Herudover indgéar der enkeltstdende spargsmal inspireret fra andre undersggelser
(Huppert & So, 2013; Lund et al., 2014; Peper et al.,, 2023; Scleroseforeningen, 2022).
Det samlede spgrgeskema er pilottestet (inklusive kognitive interviews) blandt tre
kvinder med MS.

| det falgende afsnit beskrives udviklingen af spgrgsmal knyttet til moderskab og
MS.

Udvikling af spargsmal knyttet til MS og moderskab

Feelles for den kvantitative forskning om moderskab og MS-specifikke problemstil-
linger er, at fokus primaert har veeret pa graviditet og tiden far graviditet (Kelly et al.,
2024, Peper et al., 2023). Her har fokus seerligt veeret pa bekymringer knyttet til mo-
derskab og MS, samt hvordan dagligdagen som mor med MS kan handteres (Kelly
et al,, 2024; Peper et al.,, 2023; Twork et al., 2007).

Vi har i udviklingen af spgrgsmal om moderskab og MS ladet os inspirere af spargs-
malene fra to delskaler i The Motherhood/pregnancy choice and worries question-
naire (MPWQ) (Peper et al., 2023). MPWQ er udviklet til at male 1) holdning til gravi-
ditet, 2) bekymringer knyttet til MS, graviditet og moderskab samt 3) handtering af
moderskab og MS blandt kvinder, som overvejer at fa barn.

Eftersom denne undersggelses studiepopulation ogsd omfatter kvinder, der allerede
har faet barn, og kvinder, der ikke har faet barn og maske heller ikke forventer at fa
barn, har det veeret ngdvendigt: 1) at udvaelge og tilpasse eksisterende udsagn fra
MPWAQ til undersggelsens kontekst og herudover 2) at udvikle nye spagrgsmal, der er
passende for malgruppens forskellige livsfaser og de problematikker, malgruppen

oplever.

Udviklingen af spargeskemaet er sket dels pa baggrund af indsigter fra projektets
kvalitative undersggelse, der har veeret med til at pege pa centrale temaer, og dels
pa baggrund af feedback fra projektets falgegruppe, som bestod af to kvinder med
MS, en repraesentant for Scleroseforeningen samt to forskere med ekspertise i fami-
lieliv og moderskab samt familieliv i en kontekst af sygdom. Endelig er der gennem-
fort kognitive interviews i forbindelse med pilottesten af det samlede spargeskema,
hvilket bidrog yderligere til spgrgeskemaets udformning.
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Bekymringer knyttet til MS og moderskab

| spgrgeskemaet indgar der ti potentielle bekymringer knyttet til MS og moderskab
(Se Afsnit 7.1). Hvor MPWQ er udviklet til brug blandt kvinder, der overvejer gravidi-
tet eller er gravide, har vi i denne undersggelse fokus pa en bredere gruppe af kvin-
der. Derfor udvalgte vi — bortset fra en enkelt bekymring knyttet til graviditet, de
seks bekymringer fra MWPQ, som ikke er direkte knyttet til graviditet. Udsagnene er
efterfglgende blevet tilpasset sdledes, at de bade er relevante for kvinder, som har
faet barn, kvinder, som ikke har taget stilling til barn endnu, og kvinder, som ikke vil
have (flere) bgrn. Endelig blev der tilfgjet tre yderligere bekymringer, da det i mgdet
med projektets falgegruppe blev tydeligt, at bekymringer om barnets hensyntagen
samt bekymringer knyttet til arbejdsliv og familiens gkonomi i samspil med moder-

skab var vigtige temaer.

Kvinderne bliver i spgrgeskemaet bedt om at angive, i hvilken grad de oplever hver
af de ti bekymringer. Kvinder med bgrn bliver bedt om at taenke tilbage pa det se-
neste ar. Kvinder, der svarer, at de ikke har bagrn uden at angive, om de gnsker bgrn
eller er uafklarede, bliver bedt om at angive, i hvilken grad hver af bekymringerne
havde haft betydning for, at de ikke har fdet barn. Svarkategorierne er fglgende: i
hgj grad’, ‘i nogen grad’, ‘i mindre grad’ og 'slet ikke'. For enkelte spargsmal er det
muligt at svare 'ikke relevant’, sdfremt spgrgsmalet ikke er/var relevant for ens livssi-
tuation (fx spgrgsmal knyttet til graviditet, arvelighed, partner og arbejdsmarkedstil-
knytning/@konomi). Fokus i denne rapports analyser er, i hvilken grad kvinderne op-
lever de pageeldende bekymringer. Af denne arsag slas svarkategorierne ‘slet ikke'
og 'ikke relevant’ sammen, ud fra den begrundelse, at en bekymring ikke udger en

belastning, hvis den ikke er relevant for den enkelte kvindes livssituation.

Hdndtering af at veere mor med MS

Ud over bekymringer knyttet til MS og moderskab, indgar der i spargeskemaet ni
udsagn om handtering af at vaere mor med MS (Se Afsnit 5.2). Fire udsagn er inspi-
reret fra coping-skalaen i MPWQ. Disse udsagn handler szerligt om tillid til at kunne
héndtere sin MS og imgdekomme sine bgrns behov samt at kunne fa hjeelp til at
handtere moderskab og MS. Herudover indgar der fem udsagn, som er udviklet pa
baggrund af indsigter fra projektets kvalitative del samt fra projektets falgegruppe.
Disse udsagn handler om aktiviteter og prioriteringer i dagligdagen og samarbejde i
familien. Kvinderne bliver her bedt om at angive, i hvilken grad hvert af de ni ud-
sagn passer pa deres made at handtere at veere mor med MS pa. Svarkategorierne
er: i hgj grad’, 'i nogen grad’, 'i mindre grad’ og ‘slet ikke'.

For alle spgrgsmal knyttet til MS og moderskab geelder det, at der er tale om seer-

skilte spargsmal, som ikke indgar i en samlet skala.
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Repraesentativitet

Ifalge Scleroseregisterets arsrapport var der primo 2025 i alt 3.442 kvinder i alderen
20-44 ar, som var diagnosticeret med MS (Magyari et al., 2025). Scleroseforeningens
kvindelige medlemmer i denne aldersgruppe (n=2.016), som modtog invitationen til
at deltage i spgrgeskemaundersggelsen, udger sdledes ca. 59 % af den samlede po-
pulation af kvinder i alderen 20-44 ar med MS. Heraf besvarede knap hver fjerde

spegrgeskemaet.

Det er sédledes muligt, at de kvinder, der har besvaret spargeskemaet, adskiller sig
fra den samlede population af kvinder med MS i alderen 20-44 ar. Det har imidlertid
ikke veeret muligt at gennemfgre en bortfaldsanalyse, da vi kun har baggrundsop-

lysninger pa kvinder, der valgte at deltage i spgrgeskemaundersggelsen.

Med udgangspunkt i "BIS 2.0 — beregninger for investeringer i Sundhed” (Wester-
gaard et al.,, 2024) fremgar det, at der i den samlede population af 18-45-arige kvin-
der med MS i Danmark er 39 %, som har en videregaende uddannelse, mens 34 %
er fagleerte. | denne undersggelses studiepopulation af 20-44-arige er andelen med
en videregaende uddannelse 80,1 % mens blot 7,1 % har en erhvervsuddannelse.
Denne undersggelses studiepopulation er sadledes karakteriseret ved at vaere relativt
hgjtuddannet.

Det betyder, at der er risiko for, at rapportens resultater ikke er repraesentative for

20-44-arige kvinder med MS generelt set.

Statistiske analyser

| rapportens analyser gives der indledningsvis en deskriptiv preesentation af den
fulde svarfordeling pa det padgeeldende spagrgsmal eller maleredskab, som analysen

undersgger — evt. opdelt pa status pd moderskab og alder.

Ud over deskriptive analyser, hvor andele praesenteres, er der beregnet praevalens-
ratioer (PR). Vi praesenterer bade ujusterede og justerede PR’er. Hvor PR omtales i
teksten, er der tale om den justerede PR, medmindre andet naevnes. PR er beregnet
i SAS ved brug af PROC GENMOD (link=log). Beregningen svarer til beregningen af
relativ risiko, men omtales som PR, eftersom undersggelsens resultater er baseret pa

tvaersnitsdata.

Enkelte af rapportens analyser er rent deskriptive analyser. Her er der anvendt chi?-

test som test for, om der er statistisk signifikante forskelle.
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Deklaration om brug af Al

Afsnittet redegar for eventuel anvendelse af Al-baserede veerktgjer i udarbejdelsen
af VIVEs undersggelser med henblik pa at sikre transparens om metode og arbejds-
proces.

| udarbejdelsen af denne undersggelse har vi anvendt Al-redskabet ChatGPT til
sprogredigering. Efter anvendelsen af ChatGPT gennemgik og justerede vi de rele-
vante dele af undersggelsen. VIVE patager sig det fulde ansvar for det endelige ind-
hold.
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